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POVZETEK 
 
Teoretična izhodišča: Diplomska naloga obravnava razmere, v katerih se nahajajo hudo 
bolni, umirajoči in njihovi svojci. Zaradi osebnih izkušenj smo hoteli prikazati potrebe po 
skrbi in boljšem odnosu zdravstvenih delavcev, ki zagotavljata kakovostnejše in 
dostojnejše življenje hudo bolnih, umirajočih in žalujočih svojcev, ter tako opozoriti na 
obstoj in izrazitost problema. Potrebe hudo bolnih in umirajočih ter žalujočih svojcev so 
namreč zanemarjene in pogosto spregledane. V sistemu zdravstvenega varstva se lahko 
srečujejo tudi z neustreznim odnosom zdravstvenih delavcev in s slabim sodelovanjem 
med različnimi institucijami, v domačem okolju so prepuščeni svoji iznajdljivosti, pa tudi 
žalujočim svojcem ponujena pomoč ni učinkovita pri njihovem soočanju z izgubo. 
Metoda dela: V empiričnem delu je uporabljena kvalitativna raziskovalna metoda. Vsi, ki 
so bili vključeni v raziskavo (2 hudo bolni osebi, 2 patronažni medicinski sestri in 2 
svojca), so v intervjujih sodelovali zavzeto, saj jim je bila ponujena možnost, da so 
poslušani in slišani. Vsebina pridobljenih podatkov je bila analizirana po principu 
kvalitativne analize besedila. 
Rezultati: Hudo bolnim je zelo pomembno, da je zdravstveno osebje, s katerim se 
srečujejo, prijazno, dostopno in da jih obravnava kot ljudi. Toda obe patronažni medicinski 
sestri, ki se pri svojem delu srečujeta z njimi in njihovimi svojci, pomanjkljivosti opažata 
prav v odnosu zdravstvenih delavcev do hudo bolnih in njihovih bližnjih. Žalujoči svojci 
pa pogrešajo predvsem boljši odnos do njihovih najbližjih v času umiranja in tudi podporo 
zdravstvenih delavcev med njihovim žalovanjem. 
Diskusija z zaključki: Pretresljive zgodbe, polne obupa in hkrati upanja, so klic po 
človeški bližini in pozornosti. Potreba po dobrih medsebojnih odnosih velja za vse, ni 
pomembno, ali gre za pacienta, svojca ali pa za medicinsko sestro, kajti konec koncev smo 
vsi samo ljudje, ne glede na vlogo, ki jo v danem trenutku imamo. 
 
Ključne besede: hudo bolni, umirajoči, žalujoči svojci, odnos, zdravstveni sistem 
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ABSTRACT 
 
Theoretical grounds. The graduation thesis discusses certain aspects of the situation 
experienced by seriously ill and dying patients and their relatives. My aim, arising from the 
personal experience I have in the matter, was to present the need for care and advanced 
sensibility on the part of healthcare professionals, necessary to improve the quality and 
enhance the dignity of those suffering from serious and terminal illnesses and their 
relatives – showing that it is not only a palpable problem but also a severe one. The needs 
of the seriously ill and dying patients can be also neglected and overlooked. With the 
inappropriate approach and attitude from healthcare professionals they become victims of a 
lack of inter-institutional co-operation and are left on their own in home care. The 
assistance offered to the grieving relatives does little to help them coping with their loss. 
Work methods. The qualitative research method had been applied in the empirical part. 
The persons participating in the survey (two seriously ill patients, two community nurses 
and two relatives) were happy to be interviewed because they had been offered a chance to 
be heard and listened to. The data were analysed by applying the qualitative text analysis 
method. 
Results. The main findings of the research are highly similar to one another and arguably 
even identical. The seriously ill perceive that kindness and accessibility of health care 
professionals is important; they expect to be treated as human beings. The two community 
nurses who encounter the seriously ill and their relatives in the course of their work have 
noticed shortcomings of healthcare professionals in relations with such patients and their 
families. Grieving relatives primarily miss more sensibility towards their loved ones whose 
lives are drawing to a close and support from healthcare professionals in the grieving 
process. 
Discussion and conclusions. The grim stories representing a mixture of hope and 
desperation are a cry for human affection and attention. The need for good interpersonal 
relations applies to everyone, patients, relatives and nurses alike; we are all only human 
after all, regardless of the role we play at a given time.  
 
Keywords. Seriously ill, dying, grieving relatives, sensibility, health care system 
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1 UVOD 
 
Človeško življenje je nedotakljivo (1) in je najpomembnejša človekova pravica. 
Nedotakljivost življenja pomeni, da je absolutno zavarovano. V situacijah, kot sta rojstvo 
in smrt, pa je človek lahko izpostavljen neprimernemu ravnanju. Gre namreč za še posebej 
občutljivi obdobji v smislu nemoči, nebogljenosti in odvisnosti, zato je na podlagi 
ugotovitev, da so človekove pravice in njegovo dostojanstvo pogosto resno kršeni v 
zadnjem obdobju življenja, človekovo bistvo pomembno opredeliti kot zmožnost napredka 
k »boljšemu, popolnejšemu bitju« (2), kar se nanaša na človeka kot na bitje, ki je 
sestavljeno iz hominitasa in humanitasa. Hominitas kot »tisto, kar je v človeku kot takem« 
(3), je nekaj vrednostno nevtralnega oz. t. i. človeškost. Humanitas kot »tisto, kar naredi ali 
dela človeka« (3), so določene želene kakovosti oz. t. i. človečnost, ki jo potemtakem 
razumemo kot moralne in etične norme, s katerimi človek uravnava svoje smotre, cilje, 
motivacije in medsebojne odnose (3). 
 
Če je življenje najpomembnejša pravica in ima neprecenljivo vrednost, ki ni izmerljiva 
materialno, temveč le s človečnostjo, in če smo človeško bistvo opredelili kot zmožnost 
napredka k boljšemu, popolnejšemu bitju, potem predpostavljamo, da bomo pravico do 
življenja in njegovo vrednost ohranjali in spoštovali do končnosti – do smrti (4). 
 
Danes v Sloveniji, podobno kot v drugih zahodnih državah, več kot pol ljudi umre v 
bolnišnicah in v drugih javnih ustanovah (5). Čeprav je od ustanovitve prvega sodobnega 
hospica minilo že 40 let, je umiranje za mnoge mučen in boleč proces. Raziskave iz 
različnih državah namreč odkrivajo, da so umirajoči deležni veliko manj pozornosti in 
skrbi, kot bi ju dejansko potrebovali. Zdravstveno osebje z njimi malo in slabo komunicira, 
bolečin in znakov umiranja jim ne lajša, njihove strahove in duhovne potrebe pa 
nemalokrat spregleda. Z agresivnimi terapijami se potemtakem soočajo v osami, zatorej 
imajo občutek, da jih osebje ne ceni, da z njimi ravna nehumano in jih odreka podporo ter 
možnost sodelovanja. Še več, pogosto tudi umrejo v osami (6). 
 
Ugotovitve slovenskih raziskav so podobne. Umirajoči si želijo več zasebnosti, kot jim jo 
je zagotovljene v bolnišnicah, in več pozornosti zdravstvenih delavcev. Občutek imajo, da 
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so o svojem stanju premalo informirani, zato so v času bolezni negotovi. Počutijo se 
razvrednoteno, stigmatizirano in odrinjeno (7). 
 
V slovenskem družbenem prostoru, kjer prevladuje kurativna medicina, sta paliativna 
oskrba in zdravstvena nega, ki sta tesno povezani v skrbi za umirajoče, manj znani 
zdravstveni področji. Filozofija ter načela in vrednote obeh imajo nekaj skupnih točk: v 
svojih definicijah eksplicitno navajata skrb za umirajoče, ki naj bi se, kot tudi vsakršna 
druga, odvijala v zaupnem odnosu med strokovnjakom in človekom, za katerega skrbi, ter 
prepričanje, da je le s sodelovanjem med strokovnjaki z različnih področij oz. s timskim 
pristopom mogoče premagovati težave, zaradi katerih ljudje iščejo pomoč (5). Težave pa 
se nanašajo predvsem na boljši medčloveški odnos med zdravstvenimi delavci in hudo 
bolnimi, na povezanost različnih institucij pri njihovi obravnavi in na pomoč svojcem v 
času žalovanja. 
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2 TEORETIČNA IZHODIŠČA 
 
2.1 Umiranje in smrt skozi čas 
 
Zahodna družba, kljub vsem tehnološkim dosežkom, o smrti tako rekoč ne ve nič, še manj 
o tem, kaj se dogaja med umiranjem ali po smrti. Zahodnjake učijo, da je smrt samo 
izničenje in izguba. Večina sveta danes živi bodisi v zanikanju smrti bodisi v strahu pred 
njo. Že samo govorjenje o njej velja za bolestno. Dandanašnji človek je visoko izobražen 
na vseh mogočih področjih, razen na tistem, ki v sebi skriva odgovor na vprašanje o smislu 
življenja in nemara tudi odgovor na vprašanje o preživetju človeka (8). 
 
Skozi življenje hitimo tako vročično, da je zadnje, na kar utegnemo pomisliti, smrt. Svoje 
skrivne strahove pred minljivostjo dušimo tako, da se obdajamo s čedalje debelejšim 
plaščem dobrin, stvari, udobja in tako postajamo njegovi sužnji. Ves svoj čas in energijo 
porabljamo samo zato, da ga vzdržujemo. Naš edini življenjski cilj kmalu postane 
zagotoviti si čim večjo varnost, pri čemer pa niti tuzemskemu življenju ne posvečamo kaj 
prida časa in pozornosti (8). 
 
Trstenjak (9) o odnosu sodobnega človeka do življenja in smrti ugotavlja, da vse življenje 
»dirkamo za koristmi in užitki« (9), živeti hočemo nedotaknjeno, neprizadeti od smrti, do 
konca, zato smo še bolj neprizadeti in neobčutljivi ob smrti svojega bližnjega, ne prizadene 
nas več in nimamo pravega sočutja. »Smrt je postala privaten dogodek, za to pa je kriva 
evolucija industrijsko-tehničnega procesa,« pravi Pozaić (10) in nadalje poudarja: 
»Današnji človek je ves osredotočen na življenje, na napredek, na standard, prosperiteto.« 
 
Vsakdanji dogodki pričajo o tem, da je dogodek smrti v družinskem okolju vse manj 
zaželen. Resnica je, da zahodni človek v današnjem tehnološko in biomedicinsko visoko 
razvitem svetu čedalje pogosteje umira v bolnišnici ali v domu za ostarele. Čeprav se 
zdravstvena politika in politika socialne pomoči neredko sklicujeta na humanost, se 
pogosto dogaja, da umirajoče nehumano prepuščata samim sebi (10). Za ljudi, ki umrejo, 
pogosto rečemo: »Umrl je sam in osamljen, brez kogarkoli prisotnega. Našli smo ga 
mrtvega.«  
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Smrt je le še marginalno dejstvo, ki se ga človek zave šele takrat, ko gre za bližnjega. 
Trstenjak (9) meni, da človek prav zato, ker po vsej sili skuša iz svojega življenja izriniti 
vsakršno misel na smrt, izgublja pravi odnos do smrti svojca. Pravzaprav neumirajoči 
mislijo, da se bodo v času umiranja posloviti in sklenili mir z določenimi ljudmi, da bodo 
jemali močna zdravila proti bolečinam in pomirjevala ter da bodo umirali v bolnišnici, kjer 
bodo za vso oskrbo poskrbeli zdravstveni delavci (9). Toda mišljenje je treba spremeniti. 
»O smrti se je treba pogovarjati,« poudarja Piper (11) in dodaja, da ni potrebna samo 
pomoč zdravnikov in medicinskih sester, ampak tudi duhovnikov, socialnih delavcev, 
sorodnikov, prijateljev in od drugih. 
 
V zgodovini si se ljudje smrt pojasnjevali na povsem različne načine, vsaka civilizacija se 
je po svoje soočala s strahom pred smrtjo. Izrazita je predvsem vera v posmrtno življenje, 
čeprav so njene oblike zelo raznolike. Stari Egipčani so verjeli v vstajenje fizičnega telesa 
in so zato trupla mumificirali. Stari Grki so verjeli v obstoj podzemnega kraljestva mrtvih, 
v t. i. Had. Zgodnji kristjani so verovanje v posmrtno življenje povezali s Platonovo idejo o 
nesmrtni duši, smrt je bila namreč odrešenje nesmrtne duše z ločitvijo od telesa, ki je 
potem še čakalo na končno obsodbo. Tomaž Akvinski je smrt razumel znotraj krščanskih 
okvirov: nesmrtno dušo je ustvaril Bog, njen cilj pa je posmrtna vrnitev k njemu (12).  
 
Nekoč so ljudje smrt bolje sprejemali, saj je bila del njihovega življenja, kajti umirali so 
doma v krogu najbližjih. Smrt in umiranje sta bila nekaj samoumevnega, bila sta naravni 
del življenja (13). Zaradi krščanskega prevladovanja miselnosti je bil tudi pogled na smrt 
prežet z upanjem, smrt je obljubljala večno zveličanje. Umiranje je bila javna in 
organizirana ceremonija, ki jo je umirajoči načrtoval sam, saj so smrt dojemali pomirjeno. 
V renesansi in v srednjem veku je bilo namreč pomembno, da umirajoči pri svoji smrti 
sodeluje, saj je veljajo prepričanje, da bo le tako uvidel stvari takšne, kot v resnici so, in 
potrdil dejstvo, da je gospodar svojega življenja in svoje smrti (14). 
 
V razumevanje smrti pa se je, ko je posameznik s svojim razumom postal avtonomen, 
naselil kritičen dvom. Avtoriteta krščanstva se je bila prisiljena ukloniti racionalnim 
presojam in skepticizmu, nemočen posameznik pa svoji minljivosti in smrti. Smrt je 
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namreč zadnje, nad čimer razum še ni prevladal. Ljudje jo obravnavajo kot nekaj 
ostudnega in sramotnega, še več, začeli so se jo bati in so o njej prenehali govoriti (15). 
 
2.1.1 Pripoved o umiranju in smrti nekoč 
 
Umiranje in odnos do umiranja ter smrti v preteklosti opisuje zgodba, pod katero je 
podpisana »babica« (16): 
 
»V mojih otroških letih so vsi umirali doma. Ko je človek umrl, so poklicali sosede. Žene so 
pokojnika umile in preoblekle, možje pa so postavili »pare«, (mrliški oder), nanj položili 
mrliča, prižgali sveče in ob vznožju postavili posodico z blagoslovljeno vodo. Pokojnik je 
moral obvezno ležati na mrtvaškem odru dva dni. V tem času so sorodniki, prijatelji in 
znanci, od blizu in daleč hodili »kropit« (se poslavljati od pokojnega). Za to je bil 
predpisan način obnašanja. Ko je obiskovalec prišel v hišo, se je po pozdravu, najprej 
prekrižal z blagoslovljeno vodo in pokropil mrliča, kleče ob mrliškem odru, je za 
pokojnega zmolil par očenašev. Potem se je usedel in se pogovoril s sorodniki in ostalimi 
obiskovalci. Domačini so mu postregli s šlicem žganja in koščkom kruha, ki ga je sam 
odrezal od hleba. Za postrežbo se je bilo treba takole zahvaliti: »BOG LONAJ, BOG SE 
USMILI VERNIH DUŠ V VICAH«. Ko je odhajal, je umrlega še enkrat pokropil in 
prekrižal. V tistih dneh, ko je pokojnik ležal na mrtvaškem odru, sta dva soseda (po 
dogovoru)  naredila »trugo« (krsto), druga dva pa skopala jamo na pokopališču. To so bile 
sosedske dolžnosti, ki so jih delali brezplačno. Na dan pogreba, so zopet prišli sosedje, 
pred odhodom od doma umrlega, so navadno imeli še malo boljšo malico. Ko je prišel čas 
odhoda, so se vsi bližnji sorodniki, od pokojnika poslovili tako, da so ga pokrižali. 
Pogrebci so truplo položili v krsto in pokrov zabili z žeblji, to je bilo posebno pretresljivo, 
saj so udarci kladiva močno odmevali. Krsto so iz hiše odnesli tako, da je šel pokojnik z 
nogami naprej skozi vrata. Pred hišo so krsto postavili na stole in zmolili nekaj očenašev, 
eden od pogrebcev je pokadil okrog krste, to pa zato, da bi se duša pokojnega ne vračala 
nazaj. Otroci so bili pri vsem tem vedno navzoči. Zanimivo je, da je bilo za vse točno 
določeno obredje, ki ni bilo nikjer napisano, pa so se ga vsi zelo natančno držali. 
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V 70-ih letih prejšnjega stoletja, so se začele tudi po vaških farah graditi mrliške vežice. 
Ljudem to sprva ni bilo všeč, a v tistih časih smo morali živeti tako, kakor so nam 
ukazovali. Kakor hitro je bila zgrajena vežica, je bilo obvezno umrle polagati na mrliške 
odre samo v vežicah. Pa so ljudje  kmalu ugotovili, da je manj dela, če pokojnik leži v 
vežici. Obiskovalcev ni bilo treba sprejemati na domu, zvečer so vežico zaklenili in ni bilo 
treba ostati pri mrliču celo noč itd. … 
 
V tistem obdobju se je začela uveljavljati praksa, da so zdravniki težko bolne pošiljali 
umirat v bolnišnice. Izgovarjali so se, da jim v bolnišnici laže lajšajo trpljenje, v resnici pa 
so s tem razbremenili sebe in sorodnike mučnega spremljanja umirajočih. Tudi otrok, 
zlasti manjših niso več pustili h hudo bolnim ali umrlim. Tako se je začelo smrt izrivati iz 
življenja in jo delati čim bolj neopazno. 
 
Naj opišem, kako sem doživela neko umiranje. Bilo je pred leti, obiskala sem znanko v 
domu za ostarele. Ker jo že kar dolgo nisem obiskala, nisem vedela, da je tako oslabela. 
Ob mojem prihodu je umirala. Oči je imela zaprte in ko sem jo klicala po imenu, ni dala 
nobenega znaka, da me pozna. Ko pa sem jo prijela za roko, mi jo je močno stisnila. Trdno 
me je držala za roko več kot dve uri. Ko sem odhajala, sem ji morala roko skoraj na silo 
izpuliti. Kako uro po mojem odhodu je umrla. Ta žena mi je v življenju storila mnogo 
dobrega in še danes sem prepričana da sem bila takrat »poslana« k njej, da ji olajšam 
odhod. 
 
Razmišljala sem, kako nehumana je taka smrt za umirajočo, pa tudi za njeni sostanovalki, 
ki sta obe nepokretni morali spremljati njeno umiranje. Nisem mogla razumeti, da v tako 
veliki zgradbi ne bi mogli dobiti sobice, v katero bi umaknili umirajoče in obvestili 
sorodnike, da bi bil kdo od svojcev pri njem  ko bi umrl. Taka dogajanja okrog umiranja so 
v začetku 90-ih dosegla svoj vrh. 
 
Da bi se stanje na tem področju izboljšalo, se je zelo trudila dr. Metka Klevišar. Po 
osamosvojitvi, se ji je posrečilo v Slovenijo pripeljati mednarodno organizacijo HOSPIC. 
V okviru te organizacije je prirejala tečaje, na katerih so se prostovoljke usposabljale za 
spremljanje umirajočih in njihovih družin. Danes je takih prostovoljk v Sloveniji že kar 
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veliko. Obetajo, da bo letos v Ljubljani odprta prva hiša za paliativno oskrbo. Tako je 
upanje tudi za nas »ta stare«, da ne bomo ob odhodu čisto sami.« 
 
Hvala dr. Klevišarjeva, »babica« 
 
2.2 Umiranje doma in v institucijah 
 
Prav bi bilo, da bi ljudje umrli tam, kjer se počutijo varno in sprejeto. Idealno bi 
pravzaprav bilo, da bi umirajoči prostor oz. okolje, kjer bi želeli preživeti zadnji del 
svojega življenja, izbrali sami. Dejstvo pa je, da vedno več ljudi umira v bolnišnicah in v 
domovih za starejše občane (17). 
 
Razloge za naraščanje umiranja v institucijah najdemo v spremenjenih družbenih in 
življenjskih razmerah. Prvič, danes ljudje nimajo več izkušenj in ne odnosa do umiranja, 
kot so ga imeli včasih, ko so že kot otroci v velikih in večgeneracijskih družinah doživljali 
smrt, zato se zaradi neznanega in tujega bojijo, da bi svojec umrl doma. Drugič, ljudje, 
predvsem svojci, od medicine pričakujejo več, kot v resnici zmore. Tretji razlog so 
sodobne majhne družine, v katerih so vsi člani zaposleni in ves dan od doma, zato ne 
morejo skrbeti za svoje umirajoče, ki potrebujejo pomoč (17). 
 
Navsezadnje ni toliko pomembno, kje bolnik umira. Pomembneje je, da v času umiranja ni 
sam in da se mu lajša njegove težave in bolečine. V domovih za starejše občane in v 
bolnišnicah naj bi bili ustvarjeni pogoji, v katerih naj bi ljudje čim bolj človeško umirali in 
se potemtakem ne bi počutili kot tujci in objekti. Eden bistvenih pogojev za ustvarjanje 
primernega okolja pa je prisotnost svojcev in njihova pomoč pri negi. Brez sodelovanja 
družine je vsakršna pomoč le delno uspešna (17). 
 
2.2.1 Skrb za umirajoče v institucijah 
 
Skrb za druge ljudi in za okolje je pogoj za obstoj družbe. Tako postaja kakovost življenja 
cilj, zdravje pa sredstvo za njegovo doseganje. Potemtakem pomanjkanje skrbi pomeni 
zmanjšanje življenjske kakovosti (18). 
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K zdravstveni negi v sistemu zdravstvenega varstva spada tudi skrb za umirajoče, tj. 
pomoč pri vsakdanjih življenjskih dejavnostih, kot so osebna nega, hranjenje, oblačenje 
itd. Skratka, gre za pomoč pri vitalnih dejavnostih, ki omogočajo obstoj človeka – bolnika, 
vendar pa ima v institucionaliziranem zdravstvenem varstvu podrejen položaj, kot meni 
Pahor (18). Vzroki so v konstrukciji drugotnosti nosilk in nosilcev zdravstvene nege, v 
njihovem okrnjenem dostopu do sredstev za komunikacijo in interpretacijo, v dostopu do 
virov moči in v sprejemanju odločitev ter v marginalizaciji in stereotipizaciji. V ozadju je 
po mnenju Pahorjeve (18) deformirana komunikacija, ki temelji na odnosih moči v 
hierarhični vertikalni strukturi, kar pomeni omejevanje komunikacije in razvoja znanja ter 
spretnosti nižjih slojev v hierarhiji. Pričakovanja uporabnikov zdravstvenega varstva oz. 
skrbi za umirajoče, da bodo obravnavani celovito, tako obstoječi sistem zdravstvenega 
varstva ne more izpolniti (18). 
 
Zgodovina institucij in zdravstvo 
 
Institucije, tudi izvajalke skrbi za umirajoče, je nemogoče razumeti brez poznavanja 
zgodovinskega procesa, v katerem so nastale in se razvijale. Že s samim dejstvom svojega 
obstoja nadzorujejo človeško vedenje s tem, da postavljajo vnaprej definirane vzorce 
vedenja, ki nakazujejo njim ustrezno smer, in tako nasprotujejo številnim drugim, 
teoretično možnim usmeritvam. Da je bil del človeške dejavnosti institucionaliziran, po 
Bergerju in Luckmannu (19) pomeni, da je bil podvržen družbenemu nadzoru. Dodatni 
nadzorovalni mehanizmi pa so potrebni samo toliko časa, dokler niso procesi 
institucionalizacije popolnoma uspešni (19). 
 
Institucije so kot zgodovinske in objektivne realnosti za posameznika neizpodbitna dejstva. 
Nad njim imajo zaradi moči svojega obstoja kot tudi zaradi nadzornih mehanizmov moč 
prisile. Četudi posameznik obsežna področja družbenega sveta dojema kot nerazumljiva in 
v njihovi nejasnosti celo kruta, so zanj vseeno realna. Objektivnost institucionaliziranega 
sveta pa je do posameznika stroga, čeprav je človeško proizvedena in zgrajena 
objektivnost, kar je po Bergerju in Luckmannu (19) protislovno: »Paradoksalno je, da 
človek proizvede svet, ki ga nato doživlja kot nekaj, kar se od človeškega proizvoda 
razlikuje.« Institucija si lasti avtoriteto nad posameznikom in se ne ozira na subjektivne 
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pomene, ki jih sam pripisuje določeni situaciji. Kljub posameznikovim prizadevanjem po 
ponovni definiciji se namreč ohranja prednost institucionalnih definicij. Otroke in odrasle 
je treba naučiti pravilnega vedenja, kajti bolj kot je vedenje institucionalizirano, lažje se ga 
nadzoruje in napoveduje (19). 
 
Pojav lahko zasledimo že v 19. stoletju, ko so kot posledice družbene industrializacije 
nastale totalitarne ustanove, ki so nadomeščale tradicionalne oblike pomoči, skrbi in 
varstva v skupnosti. Značilnosti teh ustanov se kažejo v dominaciji osebja nad varovanci in 
s povečevanjem stigme (20).  
 
Tudi Dolenc (21) pravi, da se je v novem času tradicionalni način gledanja na življenjski 
proces umiranja z novimi družbenimi pogledi in prakso premaknil iz družbenega, osrednje 
filozofskega na obrobje zanimanja. Posledično se je umiranje začelo oddaljevati iz javnega 
življenja in se postopoma čedalje bolj zapirati v socialne, predvsem pa v zdravstvene 
ustanove. Podobno ugotavlja Trontelj (2), kajti zatrjuje, da je človeško umiranje »zakonsko 
in v praksi zanemarjeno« (2), kar povečuje tesnobo, zmedenost, trpljenje in hudo duševno 
breme umirajočih ter njihovih najbližjih. 
 
Danes so osrednji prostor za umirajoče bolnišnice, kjer jim medicina skuša podaljševati 
življenje. Po drugi strani pa so dejavnosti v bolnišnicah prvenstveno usmerjene v reševanje 
t. i. akutnih primerov. V sistemu so umirajoči le moteč intermezzo, ki zahteva stalno 
prilagajanje in improvizacijo, da ne bi njegove zahteve presegle delovne obveznosti do 
drugih bolnikov. Včasih se skrb za umirajoče označuje celo za grožnjo »pomembnejši« 
zdravstveni dejavnosti v bolnišnicah, ko umirajoči utegne biti v središču delovnega procesa 
(21).  
 
Umiranje je potemtakem proces bolnikovega zdravstvenega stanja, ki poteka v 
bolnišničnem okolju, polnem vrveža in zaposlenosti. Mir in dostojanstvo umiranja sta tako 
podrejena številnim medicinskim in tehničnim ukrepom ter postopkom. Dolenc (21) 
obenem dodaja, da tudi pri novogradnjah bolnišnic ni zaslediti načrtov, ki bi pričali o skrbi 
za umirajoče. To vodi v razmišljanje, da umirajoči ne pomeni ničesar več, da strokovno ni 
zanimiv in da je zato medicini manj ali celo nepomemben. Izostruje se torej dejstvo, da za 
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umirajoče in mrtve, razen prevoza na mesto dokončne zdravstvene obdelave – obdukcije, 
ni ustreznih prostorov niti osebja, ki bi bilo za skrb zanje posebej usposobljeno (21). 
 
Umiranje zdravnikom ni tuj pojav, pogosto pa pomeni medicinski neuspeh, če ne nastopi 
ob pričakovanem času, tj. v starosti. Zdravniki namreč skušajo življenje rešiti za vsako 
ceno in morebitni neuspeh občutijo kot poraz medicinske znanosti, ki ji predvsem svojci 
postavljajo visoke zahteve. Pričakujejo, da bo bolnik ozdravel oz. da ga bodo pozdravili, 
zato je odnos med njimi in zdravniki pogosto napet. Posebno mlajšim zdravnikom je 
velikokrat težko, kajti niso dorasli mučnim vprašanjem in se zato skrivajo za medicinskimi 
izrazi v jeziku, ki ga razumejo samo strokovnjaki, s čimer pa pravzaprav skrivajo 
nesposobnost za pomoč in lastno prizadetost. Toda svojcem je v težki situaciji v veliko 
pomoč, če zdravnikovo prizadetost začutijo, kajti tako prizna tudi omejenost medicinskega 
ravnanja (22).  
 
Zdraviti pa po drugi strani pomeni opustiti terapijo. V današnji medicini se bolniku nudi 
veliko in se za njegovo zdravljenje uporablja mnogo dragih zdravil, zato se zastavlja 
vprašanje, ali se mu s tem tudi dejansko pomaga. Pogosto gre le za odraz zdravnikove 
nemoči priznati, da je prišel do trenutka, ko mora spoštovati naravni potek umiranja in ko 
lahko za bolnika naredi največ, če ga samo človeško spremlja in mu lajša njegove težave, 
predvsem bolečine (17). 
 
Don Hindle (23), svetovalec za reforme zdravstvenih sistemov, pa izmed vseh problemov 
slovenskega zdravstvenega sistema kot njegovo glavno napako izpostavlja »nesodelovanje 
zaposlenih, še zlasti zdravnikov in medicinskih sester. Vsak zase so izvrstni ljudje, toda ko 
jih zberete skupaj, počno slabe stvari. Zdravnike učijo, naj bodo neodvisni in avtoritativni, 
sestre učijo skupinskega dela. Ko po petih, šestih letih šolanja pridejo skupaj, ne znajo 
govoriti istega jezika« (23). 
 
2.2.2 Umiranje doma 
 
Številne obsežne študije so v zadnjih letih preučevale želje in prioritete ljudi v povezavi z 
umiranjem. Glavna spoznanja so (24): 
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 večina ljudi želi kakovostno oskrbo prejemati v domačem okolju, a obenem 
poudarja, da je ne bi sprejela, če bi bila svojcem v preveliko breme; 
 nekatere raziskave nakazujejo, da bi si starejši ljudje, predvsem tisti, ki živijo sami, 
želeli ostati doma, dokler je mogoče, vendar si želijo umreti drugje oz. tam, kjer ne 
bi bili sami; 
 nekateri ljudje ne želijo biti oskrbovani na domu, ker ne želijo, da jih oskrbujejo 
njihovi družinski člani. Med njimi je veliko takih, ki želijo oskrbo prejemati v 
hospicu; 
 večina, vendar ne vsi, ne želijo umreti v bolnišnici.  
 
Da bi ljudem približali umiranje doma, bi se morali zavzemati za strategijo oskrbe 
umirajočih, poudarja Lipar (25). Povečati bi morali osveščenost družbe in sprožiti javne 
diskusije o umiranju in smrti, saj bi tako ljudi spodbudili, da bi lažje spregovorili o lastnih 
prioritetah ob koncu življenja, in obenem poskrbeli, da bi se dvignila kakovost storitev, 
namenjenih umirajočim in njihovim svojcem. Zagotoviti je namreč treba (25): 
 
 dostojanstveno in spoštljivo obravnavo vseh umirajočih;  
 dostopno učinkovito lajšanje znakov umiranja, da se bolečina in trpljenje ljudi ob 
koncu življenja zmanjšata na najnižjo možno stopnjo;  
 telesno, psihološko, socialno in duhovno oskrbo, dostopno vsem, ki se približujejo 
koncu življenja;  
 prepoznavanje, dokumentiranje, spoštovanje in, če je le mogoče, tudi upoštevanje 
potreb, prioritet in preferenc umirajočih ljudi, ki se lahko spreminjajo, zato jih je 
treba preverjati sproti; 
 dobro koordiniranost storitev, da oskrba umirajočih poteka čim bolj gladko;  
 visoko kakovostno oskrbo umirajočih in tudi žalujočih po smrti bližnjega. 
Družinskim članom in drugim bližnjim je treba nuditi pomoč in podporo takrat, ko 
jim ljubljeni človek umira, in v času žalovanja; 
 ustrezna izobraževanja in izpopolnjevanja za zdravstvene delavce ter za socialne 
delavce, ki z umirajočimi delajo. To je namreč eden izmed ključnih pogojev za 
zagotavljanje kakovostne oskrbe. 
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Kakovostna oskrba hudo bolnih, umirajočih in njihovih svojcev pa je možna le z uvedbo 
paliativne oskrbe v slovenski zdravstveni sistem. 
 
2.3 Paliativna oskrba 
 
Človek je edino bitje, ki se zaveda svojega življenja in s tem tudi svoje smrti. Je enkratno 
in neponovljivo bitje s psihosocialnimi, duhovnimi in telesnimi značilnostmi ter z 
raznolikimi potrebami. Kljub tehnološkemu napredku in uspehu sodobne medicine pa ne 
moremo pričakovati, da se življenje enkrat ne bo končalo. Ob njegovem izteku si vsak 
človek želi, da mu je zagotovljena najkakovostnejša oskrba in dostojanstvo, spoštovanje ter 
upoštevanje njegove volje, kar z zdravstvenega stališča pomeni multidisciplinarno podporo 
pri vseh tistih aktivnostih, ki jih potrebuje. To je paliativna oskrba (26). 
 
Paliativna oskrba je celostna obravnava bolnika z aktivno, progresivno ali neozdravljivo 
boleznijo, ki spoštuje njegovo pravico in pravico njegovih bližnjih do kakovostnega 
življenja med boleznijo in tudi med žalovanjem. Paliativna oskrba ni pogojena z določenim 
obolenjem in starostjo pacienta, temveč temelji na diagnosticiranju katerekoli 
neozdravljive bolezni in na oceni prognoze ter specifičnih potreb pacienta in njegovih 
bližnjih. Zagotovljena mora biti pacientom z napredujočim neozdravljivim rakom pa tudi 
pacientom z drugimi napredujočimi kroničnimi boleznimi in težavami, kot so psihiatrične, 
nevrološke, pulmološke, kardiološke, gastro-enterološke, ginekološke, nefrološke, 
imunološke in nekatere dermatološke ter infekcijske bolezni. Namenjena mora biti 
pacientom vseh starosti, torej tudi otrokom in starostnikom (27). 
 
Pri vpeljevanju novih praks, tako s strokovnega kot z organizacijskega vidika, se tudi v 
zdravstveni negi nemalokrat srečujemo z raznolikostjo pristopov. Zaradi slabega pretoka 
informacij in slabe koordinacije, neznanja in premajhne podpore v delovnih okoljih ter 
zaradi neustreznih ali sploh neobstoječih zakonskih podlag oz. zaradi pomanjkljivosti 
obstoječega sistema zdravstvenega varstva pa se razhajanja pojavljajo že na ravneh 
zdravstvenega varstva (institucionalno varstvo, patronažno varstvo, bolnišnična 
obravnava), še toliko bolj pa, če sodelujejo tudi strokovnjaki z drugih področij. Paliativna 
oskrba pa je področje dela, ki se počasi prebija v sistem zdravstvenega varstva in je izrazito 
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multidisciplinarna. Čeprav je njen razvoj v zadnjih letih dosegel vidne pozitivne 
spremembe, je še vedno v večji meri odvisen od razumevanja in zavzetosti posameznikov 
za njeno vpeljavo v vsakodnevno prakso. Naša dolžnost in odgovornost je, da sledimo 
smernicam in sprejeti strategiji razvoja paliativne oskrbe, torej korakom za boljše 
razumevanje, enoten pristop in večjo učinkovitost ter kakovost paliativne oskrbe (28). 
 
2.3.1 Državni program paliativne oskrbe 
 
Državni program paliativne oskrbe iz leta 2010 (28) sledi ciljem zagotavljanja 
organizirane, kakovostne in neprekinjene paliativne oskrbe po načelih enakopravne 
dostopnosti, kar pomeni, da se paliativna oskrba pacientu nudi v okolju, kjer se nahaja 
(doma, v bolnišnici, v socialnovarstveni ustanovi …), hitro in v skladu z njegovimi 
potrebami. Pomembno je, da mu je omogočena predvsem oskrba in ne le umiranje na 
domu. Paliativna oskrba se mora izvajati koordinirano in z ustrezno usposobljenim 
osebjem, ki pri svojem delu sledi dobri klinični praksi, pacient pa mora biti aktiven v 
procesu obravnave, v katero morajo biti vključeni tudi njegovi bližnji (28). 
 
Izvajanje paliativne oskrbe temelji na timskem pristopu. V time so vključeni zdravniki, 
medicinske sestre, socialni delavci, farmacevti, fizioterapevti, klinični psihologi, dietetiki, 
izvajalci duhovne podpore, delovni terapevti in prostovoljci. S timskim sodelovanjem 
različnih strokovnjakov je namreč omogočeno celostno pokritje pacientovih potreb (28).  
 
Državni program v organizacijski strukturi paliativne oskrbe navaja in opredeljuje različne 
time, in sicer osnovni in specialistični/mobilni paliativni tim na primarni, sekundarni ter na 
terciarni ravni. Vsak je zadolžen za nepretrgan potek in uskladitev pacientove oskrbe ter 
oskrbe njegovih bližnjih, na sekundarni ravni pa so predvidene tudi enote/oddelki za 
paliativno oskrbo. Mrežo in nivoje paliativne oskrbe, kot jo predvideva državni program, 
natančneje povzema Preglednica 1 (28). 
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Preglednica 1: Mreža in izvajalci paliativne oskrbe (28) 
Ravni 
zdravstvenega 
varstva 
Ravni PO 
Osnovna PO Specialistična PO Koordinacija PO 
Terciarna raven 
Lečeči 
zdravnik, 
negovalno 
osebje 
Tim OPO Tip SPO 
Oddelek 
PO 
Regijski 
koordinator 
Državni 
koordinator 
Sekundarna 
raven 
Negovalne 
bolnišnice 
Tip OPO Tip SPO 
Oddelek 
PO 
Regionalne 
bolnišnice, 
lečeči zdravnik, 
negovalno 
osebje 
Primarna raven 
Hospic - dnevni 
Tip OPO 
Tim SPO 
ali 
mobilni 
tip SPO 
  
Medicinska 
sestra v 
ustanovi za 
dolgotrajno 
oskrbo 
Izbrani 
zdravnik, 
patronažna 
medicinska 
sestra 
Pacient in njegovi bližnji 
Legenda: PO – paliativna oskrba, OPO- osnovna paliativna oskrba, SPO- specialistična paliativna oskrba 
 
Osnovno paliativno oskrbo morajo po načelih in smernicah paliativne oskrbe izvajati v 
vseh okoljih in na vseh ravneh zdravstvene dejavnosti strokovni delavci, ki so za to 
usposobljeni. Paliativna oskrba pa ni del rednega izobraževalnega programa, zato izvajalci 
osnovna znanja s področja paliativne oskrbe pridobivajo na različnih neformalnih 
izobraževanjih, ki pa morajo vključevati vsebine bazičnega programa strokovnega 
področja (28). 
 
Potek bolezni lahko spremljajo številni zapleti; kopičijo se problemi pacienta in njegovih 
bližnjih, stopnjujejo se težko obvladljivi znaki, pojavljajo pa se tudi manj pričakovane 
težave. Ko tovrstnih zapletov ni moč razrešiti z osnovnimi pristopi, potrebujemo 
specialistično paliativno oskrbo, torej dejavnosti, ki v celoti pokrivajo specifične potrebe 
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po paliativni oskrbi in se lahko izvajajo na vseh ravneh in enotah/oddelkih za paliativno 
oskrbo. Specialistična paliativna oskrba ne nadomešča osnovne paliativne oskrbe, ampak 
jo dopolnjuje. Vsi zdravstveni delavci in drugi sodelavci, ki izvajajo osnovno paliativno 
oskrbo, morajo zato imeti podporo članov tima specialistične paliativne oskrbe in možnost 
posvetovanja z njimi. Izvajajo jo namreč specialistično izobraženi izvajalci paliativne 
oskrbe s specialnimi znanji (120 ur izobraževanja s področja paliativne oskrbe), v 
prihodnje pa t. i. specialisti paliativne zdravstvene nege. Specialistične paliativne enote ali 
oddelki so namenjeni oskrbi pacientom s težjimi in kompleksnimi telesnimi, psihološkimi, 
socialnimi in/ali duhovnimi potrebami ter težavami. Enote izvajajo tudi funkcionalna 
usposabljanja, izobraževanja, svetovanja in raziskave (28). 
 
Za spremljanje in razvijanje delovanja celotne organizacijske strukture je potrebna 
koordinacija tako na vertikalni kot na horizontalni ravni, za katero skrbijo regionalni 
koordinatorji in državni koordinator paliativne oskrbe (29). 
 
Ravni paliativne oskrbe 
 
Kratkoročni cilji paliativne oskrbe na ravneh zdravstvene obravnave so usmerjeni v čim 
učinkovitejše obvladovanje bolečine in drugih znakov telesne, psihološke, socialne in 
duhovne narave, v zmanjšanje deleža akutne bolnišnične obravnave pacientov v paliativni 
oskrbi in v povečanje deleža zdravstvene obravnave pacientov v paliativni oskrbi na domu 
ter v povečanje števila smrti pacientov v paliativni oskrbi na domu. Dolgoročni cilji so 
osredinjeni na zagotavljanje nepretrgane koordinirane paliativne oskrbe za vse tiste, ki jo 
potrebujejo, kjerkoli in takoj. Nuditi jo je treba po načelih enakopravnosti in dostopnosti 
ter jo izvajati kakovostno in v skladu s priporočili Svetovne zdravstvene organizacije ter 
Evropske skupnosti. Pomemben kratkoročni ukrep za podporo izvajalcem osnovne 
paliativne oskrbe na primarni kot tudi na sekundarni ravni je vzpostavitev aktivne 
kontaktne telefonske številke oz. elektronskega naslova specialističnega paliativnega tima 
za svetovanje (24 ur na dan, 7 dni v tednu) po regijskem ključu, ki ima lahko glede na 
potrebe okolja tudi mobilno funkcijo (29). 
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Koordinacija, dokumentacija, klinične poti 
 
Za vzpostavitev organiziranega sistema paliativne oskrbe je treba čim hitreje določiti 
temeljne smernice paliativne oskrbe v bolnišnicah po regijskem ključu, odpreti še več 
stacionarnih enot paliativne oskrbe v bolnišnicah in organizirati mrežo paliativne oskrbe s 
pomočjo regijskih koordinatorjev in državne koordinacijske službe. Državni in regijski 
koordinator namreč skrbita za uvajanje, koordinacijo in spremljanje paliativne oskrbe. 
Glede na Državni program paliativne oskrbe (29) je predvidenih še več regijskih 
koordinatorjev paliativne oskrbe, ki sicer delujejo v okviru regionalne bolnišnice in skrbijo 
za organizacijo paliativne oskrbe v svoji regiji ter sodelujejo z državnim koordinatorjem. 
Državni koordinator, ki je odgovoren neposredno ministru za zdravje, usklajuje delo 
regijskih koordinatorjev s politiko razvoja paliativne oskrbe na državni ravni, s kazalniki 
kakovosti in s potrebami po izobraževanju ter po sprejemanju skupne dokumentacije 
(klinične poti, protokoli, standardi …) in v skladu z raziskovalno dejavnostjo. Dobra 
koordinacija dela zahteva tudi ustrezen pretok informacij, zagotovljen z informacijsko 
podporo in z uvedbo poenotene osnovne dokumentacije paliativne oskrbe na vseh ravneh 
obravnave (29). 
 
Izobraževanje, pridobivanje veščin, kadri 
 
Akcijski načrt (29) posebej opredeljuje tudi izobraževanje in pridobivanje veščin, kar je 
pomembno za usposabljanje kadra za ustrezno izvajanje paliativne oskrbe. Skladno z 
njenim razvojem je bila v letu 2013 ustanovljena Katedra za paliativno oskrbo pri 
Medicinski fakulteti Maribor, ki je zadolžena za pripravo do- in podiplomskih 
izobraževalnih programov za paliativno oskrbo (zdravnik, medicinska sestra, socialni 
delavec, psiholog, fizioterapevt). Interdisciplinarni izobraževalni svet pri Katedri za 
paliativno oskrbo zato vključuje strokovnjake različnih profilov iz timov paliativne oskrbe 
(Terciarni centri, Katedre, Zbornice); eden od strokovnih timov Katedre je tudi Stalna 
delovna skupina za paliativno zdravstveno nego. Na podiplomski ravni se izobraževalni 
programi že izvajajo, v dodiplomsko izobraževanje pa so teme paliativne nege vključene 
kot izbirni predmeti ali pa v vsebine geriatrične ali onkološke zdravstvene nege. V okviru 
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izobraževanja je poudarjeno tudi ozaveščanje laične javnosti, kar je pomembno z vidika 
večjega razumevanja paliativne oskrbe in njenega sprejemanja (29). 
 
Zdravila, tehnični pripomočki 
 
Zdravila, ki jih uporabljamo pri paliativni oskrbi, so v Sloveniji razmeroma dobro 
dostopna. Skrbeti moramo namreč, da je dostopnost zdravil in pripomočkov pacientom 
zagotovljena v skladu z razvojem. Razvoj zdravil in tehničnih pripomočkov za paliativno 
oskrbo pa je in mora biti stalen (29). 
 
Zagotavljanje kakovosti paliativne oskrbe, kazalniki kakovosti 
 
Vzpostavitev organizacijskega sistema paliativne oskrbe mora omogočiti tudi vrednotenje 
njenega izvajanja in kakovosti. Ker se področje paliativne oskrbe v Sloveniji še razvija, je 
izdelava priporočil za paliativno oskrbo na vseh ravni cilj, ki je opredeljen kot kratkoročni, 
zelo pomemben za enoten pristop in pomoč pri njenem vpeljevanju v zdravstveno 
obravnavo pacientov z napredujočo kronično boleznijo. Toda brez določitev in spremljanja 
kazalnikov kakovosti paliativne oskrbe in predlaganih ukrepov ni mogoče govoriti o 
kakovosti. Eden od kazalnikov je spremljanje enakosti obravnave in dostopnosti paliativne 
oskrbe (29).  
 
Paliativna oskrba je delovno področje, kjer tudi izvajalci potrebujejo stalno podporo tako z 
vidika ustrezne kadrovske zasedenosti kot tudi z vidika spremljanja pregorelosti. Zatorej je 
povsod, kjer se izvajalci v večji meri srečujejo s pacienti v paliativni oskrbi, pomembna 
tudi vzpostavitev sistema supervizije (29). 
 
Zakonodaja, finance, stroškovna učinkovitost 
 
Priskrbeti finančna sredstva in dosledno ter smotrno uporabiti vsakemu delovnemu 
področju dodeljena je nujno. Toda financiranje bo zagotovljeno le, če bodo za to 
postavljeni ustrezni zakonski in organizacijski temelji. Postavitev temeljev, opredelitev 
pravic v pravilih zdravstvenega zavarovanja, določitev standardov za izvajanje paliativne 
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oskrbe in opredelitev financiranja glede na kadrovske normative za zdravstvene delavce in 
druge profile so kratkoročni cilji Akcijskega načrta (29). 
 
2.3.2 Vzroki za težave pri uvajanju paliativne oskrbe 
 
Zastavlja se vprašanje, zakaj pri uvajanju paliativne oskrbe v obstoječi zdravstveni sistem 
nastajajo težave, ko pa izkušnje kažejo, da izboljšuje kakovost življenja umirajočih in 
njihovih bližnjih, ker jim uspešno lajša trpljenje in tako povečuje njihovo zadovoljstvo. V 
Sloveniji zaostajamo za evropskimi in tudi za nekaterimi drugimi državami, med drugim 
tudi zaradi marginalizacije holističnega pojmovanja sveta v zdravstvu. Kajti zdi se, da je v 
pomanjkanju holističnega diskurza, ki sicer dopolnjuje prevladujočega biomedicinskega, 
mogoče iskati vzroke za pomanjkanje skrbi za umirajoče (5). 
 
2.3.3 Pomoč žalujočim svojcem 
 
S poslavljanjem od ljudi, ki so nam blizu in so del našega življenja, pa tudi od ljudi, ki jih 
poznamo samo na videz, a bi jih pogosto želeli še imeti ob sebi, se soočamo vsak dan 
znova, če hočemo ali ne. Slovo je težko že takrat, ko nekdo odhaja samo za nekaj časa in 
vemo, da se bo vrnil, kako težko pa je šele takrat, ko nekdo umre in ga v takšni obliki, kot 
je tu in sedaj, ne bo nikoli več. Za mnoge se zruši svet in kar nekaj časa traja, da se spet 
poberejo. So pa tudi takšni, ki se ne poberejo nikoli več in žalujejo do svoje smrti (30). 
 
Ob soočanju z neizbežno smrtjo se bolniku in družini v dvomih in strahovih zastavljajo 
številna vprašanja, a se večina zdravstvenih delavcev zaradi nemoči, da bi pomagali k 
ozdravitvi, odmakne. Pristen stik z bolnikom in družino največkrat onemogoča lastni strah 
pred umiranjem in smrtjo, a je treba razumeti, da se tudi v tem položaju da pomagati. 
Čeprav je izkušnja terminalne bolezni strašna in opazovanje umirajočega morda še težje, 
pa paliativna oskrba dokazuje, kako veliko je mogoče narediti za zmanjšanje trpljenja 
bolnika in družine oz. svojcev (30). 
 
Zavedamo se, da umirajoči bolniki potrebujejo stalno in ustaljeno skrb vseh, ki prihajajo v 
stik z njimi in z njihovimi družinami. Tudi vloga svojcev pri negovanju umirajočega je 
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pomembna. Najbližji namreč umirajočemu lahko zagotovijo potrebno intimnost, predvsem 
pa znajo razbirati njegove želje. Da pa so lahko vsemu kos, potrebujejo podporo in 
strokovno pomoč. Vsaka družina se pravzaprav ves čas srečuje in spopada z različnimi 
stresi, saj so neizbežen del življenja in nobeni družni niso prihranjeni. Obvladovanje stresa 
pa od družine zahteva veliko prilagodljivosti. Tudi kadar je kakorkoli ogrožen le eden, so 
po svoje v obvladovanje preizkušnje vključeni vsi. Bolezen, gmotne težave, zapleti v 
družinskih odnosih in z drugimi ljudmi, nezgode, izguba družinskega člana – v vsaki 
družinski zgodovini se vrstijo različni dogodki, ki od njenih članov zahtevajo veliko moči 
in prizadevanj, in marsikdaj zapustijo boleče in trajne sledi (31). 
 
Med umiranjem družinskega člana se še posebej izpostavlja vprašanje, kdaj in kako naj 
pristopijo profesionalci. Mnogi se sprašujejo, ali je v tako občutljivem času poseganje 
strokovnjaka v družino in med svojce sploh dopustno in ali sploh potrebujejo vez s 
strokovnjakom (32). 
 
Vsak človek žaluje na svoj način in težko je reči, kaj je normalno žalovanje, koliko časa 
naj bi trajalo, kakšno naj bi bilo vedenje ipd. Ob žalujočih se navadno sprašujemo, kako bi 
jim lahko pomagali, da bi lažje našli pot iz svoje žalosti, se pa dogaja tudi, da se ljudje 
žalujočim raje izognejo, ker jih srečanje z njimi spravi v stisko, kaj reči, da ne bi bilo 
narobe. Lahko si namreč vnaprej pripravimo besede, ki jih bomo namenili žalujočemu, pa 
se potem izkaže, da so bile čisto zgrešene. Nobenega recepta ni, kaj bi pomagalo oz. 
pomaga, in tega se ne da naučiti iz nobenih knjig, zato vedno občutimo svojo nemoč in 
nebogljenost. In vendar je zelo pomembno, da ne zbežimo stran, da smo ob žalujočem. To 
je vedno tveganje, ki nas dela majhne in ponižne (17). 
 
Najpomembneje je, da smo pripravljeni dobro poslušati. Ne vemo, kaj vse bomo slišali. 
Morda bomo vedno znova slišali isto. Žalujoči mora svojo žalost spraviti iz sebe, kar lahko 
stori samo, če mu to pustimo in ga ne omejujemo s svojimi nasveti. Morda bi sami naredili 
kaj drugače, razmišljali drugače, se vedli drugače, ampak žalujoči ima vso pravico do svoje 
drugačnosti (17). 
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Temeljni odnos brezpogojnega sprejemanja je nad vsako tehniko vodenja pogovora, ki naj 
bi olajšal trpljenje. Pomembno je predvsem ozračje, v katerem žalujoči začuti, da se njegov 
sogovornik trudi. Jung (33) pravi: »Ničesar ne morem spremeniti, česar ne sprejmem.« Z 
drugimi besedami: ne moremo pomagati in ničesar doseči, če trpeči ne začuti našega 
pozitivnega odnosa. 
 
Družina z umirajočim se težko prilagaja povsem spremenjenim razmeram, opusti namreč 
svoje dosedanje življenje in se spoprime s povsem novimi izzivi. Ferell (30) svetuje, kako 
lahko pomagamo žalujočim svojcem: 
 
 bolnikom in družinskim članom je treba dajati upanje. Med boleznijo se spreminja 
tudi upanje, od upanja na ozdravitev v upanje, da ne pride do poslabšanja, med 
samim umiranjem pa v upanje v čim boljšo kakovost preostalega življenja. Na 
koncu je še zadnje upanje, tj. upanje v »dobro smrt«. Ohranjanje upanja pri 
spremljanju bolnika prepriča družino, da je za njegovo udobje narejeno vse; 
 v vse odločitve v zvezi z bolnikom je treba vključevati vse družinske člane. To je 
njihovo življenje in pravico imajo, da soodločajo o njem. Pomembno je vključiti 
tudi otroke. Bolj kot so otroci vključeni v skrb o umiranju in v obrede po smrti, 
lažje se soočijo z žalovanjem;  
 posredovati jim je treba jasne informacije o dogajanju. Vedeti morajo, kaj lahko 
pričakujejo, saj jim to daje občutek, da lahko stvari kljub vsemu kontrolirajo. 
Napeljujemo pogovore na teme, za katere vemo, da svojce morda bremenijo, pa jih 
sami ne izpostavijo. »Veliko družinskih članov nam pove, da se večkrat čutijo 
razdeljene na 2 dela, ko nekdo, ki ga imajo radi, umira. Želijo preživeti čim več 
časa z njim, hkrati pa si želijo nadaljevati s svojim življenjem, službo in družino,« 
je lahko iztočnica, da sami začnejo govoriti o svojih stiskah; 
 zdravstveno osebje mora z njimi vzpostaviti dobro, odprto komunikacijo, saj je za 
družino in za bolnika izredno pomembna. Tako tudi postanejo zaupljivi, upajo si 
postavljati vprašanja in nanje zato dobijo tudi zadovoljive odgovore. Prav tako je 
pomembna tudi dobra komunikacija med zdravstvenimi delavci v timu in dobra 
povezava med vsemi, ki skrbijo za bolnika in za njegovo družino.  
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Rogers (34) pravi: 
 
»Od podplata do konic las, z vsemi svojimi čutili, z vsemi vlakni emocionalne topline, 
pristnosti in skladnosti samega sebe se podati v srečanje, se prepustiti veliki mnogoterosti 
situacijskih trenutkov, zaznati in dopustiti svojega sogovornika tukaj in sedaj, to so pogoji 
za spremljanje v osebnih krizah in umiranju. 'Biti eno samo uho'  to ne pomeni samo 
pozorno poslušati, ampak tudi slišati z vsem svojim bitjem, s svojim odnosom, s svojim 
poslanstvom. To je vir, temelj in vedno znova vrhunec vsakega pristnega človeškega 
srečanja, prav posebno vsakega ljubečega odnosa, tudi in predvsem za umirajočega in 
njegovega spremljevalca. Biti eno samo uho pomeni: zaznam, ker sem človek, ker sva tako 
jaz kot moj sogovornik vedno in samo celota. Ali obratno: sebe in drugega ne zaznam, ne 
zaznam resnično, samo malo, samo majhen del, in če se to zgodi, sledi razočaranje, 
bolečina. Kot človek bivam, sem – brez premora, počitka, tudi brez intenzivnega oddelka  
vedno le celota. Jaz kot človek, ženska ali moški- nisem vsota ali rezultat dodajanja 
različnih delov. Človek je v svojem bistvu celota, tudi takrat, ko ugotovijo nezavest (od 
zunaj). En del, en aspekt celosti je lahko psihično, fizično ali duhovno omejen, in vendar 
imam tudi takrat pred seboj celega človeka, ki zasluži spoštovanje, pozornost, naklonjenost 
in ljubezen.« 
 
2.4 Odnos do neozdravljivo bolnih in do umirajočih bolnikov 
 
Zastavlja se vprašanje, kdaj se je v zdravstvu izgubila človeškost. Platon je namreč v 
Dialogih s Harmenidom Sokratu že pred 2400 leti na srce položil naslednje besede (35): 
 
»Zdravljenja posameznega dela telesa se ne lotevaj brez zdravljenja njegove celote. Ne 
zdravi telesa, če ob enem ne zdraviš tudi duše. Če naj bosta zdrava glava in trup, začni 
najprej z zdravljenjem uma. Ne daj se prepričati, da bi komu zdravil glavo, če ti ne pusti 
najprej pozdraviti duše. Kajti velika napaka današnjega časa pri zdravljenju telesa je, da 
zdravniki najprej ločijo telo od duše.« 
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2.4.1 Prijazen stisk roke, topel pogled in pogovor kot čudeži 
 
Bistvena dimenzija človeškega življenja se ne razvija na področju »imeti«, temveč na 
področju »biti«, kjer imajo glavno vlogo medčloveški odnosi. Dimenzija medsebojnih 
odnosov je bistvena tudi v poklicnem delovanju, pri čemer je treba poudariti, da morata biti 
temeljno strokovno znanje in strokovna neoporečnost samo po sebi umevna in vedno dana, 
kar je tudi osnova profesionalnega odnosa. Če zdravstveni delavec bolnika jemlje resno, se 
za njuno srečanje tudi temeljito strokovno pripravi. V strokovnosti pa mora biti vsebovane 
vedno več človečnosti, sicer nima pravega učinka, ostaja samo na pol poti, tj. na področju 
dimenzije »imeti« (36). 
 
Zdravstveni delavci se premalokrat zavejo, da so številni bolniki, posebno tisti, ki zbolijo 
zdravi, zelo prizadeti, ranjeni in ranljivi, zato lahko že nekoliko bolj površno komunikacijo 
dojemajo kot neprijaznost in prav tako si lahko po svoje razlagajo tudi govorico telesa. 
Zdravniki in ostali zdravstveni delavci premalokrat pomislijo, v kakšnem strahu živi 
bolnik, ko čaka, da bo izvedel, ali ima resno kronično bolezen ali ne. Prijazen stisk roke, 
topel pogled in občutek, da mu je zdravnik s svojim znanjem popolnoma na razpolago, 
delajo čudeže. Bolnik se namreč ne počuti le kot številka. Počuti se varnega in veliko laže 
se spoprime z boleznijo in se aktivno vključi v zdravljenje, ki je zato uspešnejše (37). 
 
Danes je uspešno zdravljenje kroničnih bolezni multidisciplinarno, zato so številni bolniki 
prisotni na konzilijih, kjer se vpričo njih strokovnjaki pogovarjajo, včasih tudi ostro, o 
njihovem zdravljenju, kar pa največkrat le nemo opazujejo z mešanimi občutki. Prav tako 
se številni pritožujejo nad potekom vizit, ki so zanje mnogokrat prehitre in jim ne dajejo 
možnosti, da bi izrazili svoja občutja (37). 
 
2.4.2 Odnos v zdravstvu 
 
Temelj medosebnih stikov je odnos. Za dober medsebojni odnos, v katerem rešujemo tudi 
morebitne težave, je značilna odprtost, kar pomeni, da udeleženec ne skrbi samo za 
zadovoljevanje svojih potreb in želja, ampak ponudi tudi potenciale, ki jih premore sam 
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(38). Odnos lahko potemtakem primerjamo z dvosmerno potjo, ki jo je potrebno graditi na 
obeh straneh, kar je še posebej pomembno v zdravstvu (39). 
 
Medsebojne odnose sestavljajo toplina, sprejemanje, pristnost, empatija, poslušanje, 
pozorno sledenje in odzivanje. Naštete lastnosti so še posebej pomembne pri zdravstveni 
obravnavi, saj človeka tako pojmujemo kot celoto telesnega, duševnega, socialnega in 
duhovnega. Uspešnost zdravljenja, zdravstvene nege in rehabilitacije je odvisna od 
sposobnosti, znanja, veščin in motiviranosti zdravstvenega osebja ter od njihovega 
vzajemnega odnosa z bolniki in njihovimi svojci ter z okoljem, kjer živijo in delajo (40). 
 
Življenje je polno trpljenja. Razumevanje trpljenja drugih, sočustvovanje z njimi in 
nesebična pomoč pa zahtevajo veliko napora. Od človeka, zaposlenega v zdravstvu, se še 
posebej pričakuje, da bo napel vse sile in svoje srce popolnoma odprl bližnjemu v stiski, da 
bo ravnal v skladu s smernicami medicinske etike in v skladu s pravnimi predpisi, ki 
veljajo v zdravstvu. A samo poznavanje zakonodaje ni zagotovilo, da bo delo v zdravstvu 
bolj človeško. Za delo z bolnikom sta potrebni priprava in vzgoja. Takšno delo ni in ne 
sme postati služba, kajti gre za poseben način življenja (21). 
 
Sodobna zdravstvena oskrba se opira na znanost in na objektivno preverjene metode 
zdravljenja, na raziskovalne dosežke in študije, kar je laikom po večini nerazumljivo. 
Obenem je usmerjeno k terapevtskim ciljem in zato je zdravstvo pridobilo privilegiran 
položaj v primerjavi z ostalimi avtoritativnimi družbenimi institucijami, kot sta sodstvo ali 
cerkev. S tem pa se je sodobni zdravstveni sistem začel čedalje bolj distancirati od 
bolnikov in dialoga z njimi (36). 
 
Za zdravstveno ekspertizo je danes čedalje manj pomembno, kaj bolnik pove o svojem 
počutju, občutkih, čustvih, in vedno bolj to, kaj o njegovem fizičnem stanju ugotavlja 
medicina s pomočjo medicinskih preiskav in naprav, kar zdravnikom in drugemu 
zdravstvenemu osebju daje veliko avtoriteto in moč nad bolniki. Bolnik je tako postal 
pacient, pasiven in nekritičen do bolezni in do zdravljenja. Njegova glavna naloga je, da 
posluša in upošteva nasvete zdravnikov in zdravstvenega osebja ter da se podredi pravilom 
in uredbam zdravstvenih institucij (36). 
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2.4.4 Čustva v zdravstvu 
 
V sodobni družbi in medicini ima prednost znanstveno-racionalna predelava stvarnosti, v 
tem primeru bolezni in njenih znakov, a je veliko vsakdanjih dokazov, da obstaja še mnogo 
bolj elementarna emotivno-afektivna raven zaznavanja stvarnosti. Posebej pri 
eksistencialnih izkušnjah, kot so bolečina, trpljenje ali negotovost, je lahko afektivno 
zaznavanje odločilno, a smo nanj slabo pripravljeni. Tudi bolečina je, tako kot ostala 
čustva in občutki, vzajemna. Z empatijo, vživljanjem v bolečino drugega, preide na nas, in 
tega nas je strah. Ali ni nemara val naraščajočega zanimanja za dobro počutje, zdravo 
življenje in torej za zdravje odraz kolektivnega potlačenja bolečine zaradi globokih ran, ki 
jih naredi? V družbi, kjer prihaja že do prenasičenosti z govorjenjem o zdravju in boleznih, 
prihaja do vedno večjega, srhljivega molka o trpljenju in o bolečini (36). 
 
Obenem pa obstajajo dokazi, da izražanje občutkov, tj. predelava bolečine, strahu in 
negotovosti z ubeseditvijo krepi imunski sistem. Izražanje občutkov namreč pomeni, da jih 
najprej pojmovno zajamemo in jih nato prevedemo v jezikovno formo, kar omogoča 
distanco do trenutnih občutkov in čustev, ki ustvari prostor, da lahko aktiviramo druge 
vrste občutkov in čustev, npr. voljo in željo po življenju namesto strahu in bolečine ali 
čustvo hvaležnosti za ponujeno pomoč. Raziskovalci ugotavljajo, da imajo različni vzorci 
komuniciranja različne učinke na klinično sliko bolnikov (36). »Bistveno za dober odnos z 
bolnikom je, da zdravnik posluša bolnikovo zgodbo, pokaže empatijo in spoštovanje do 
bolnika,« navaja Stoeckle (36). 
 
Ravno možnost izražanja občutkov je pri hudo bolnih in umirajočih ljudeh izrednega 
pomena. Ne gre namreč zgolj za bolečino kot tako, ampak za veliko več, kot pravi Barbato 
(41):  
 
»Govorimo o posebnih vrstah bolečine, ki jih povzročajo nerešena vprašanja, strah, 
negotovost, nenehne izgube, žalost, zavrnitve in podobno in jih ni mogoče ublažiti z 
medicinskimi oziroma farmacevtskimi pripomočki. Sodobni načini zdravljenja, ki hočejo 
življenju dodajati čas, to bolečino spregledajo, ker je ne slišijo. Sodobna vrhunska oskrba 
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je vedno bolj gluha za ta vprašanja, na drugi strani pa prisluhniti tej in taki bolečini 
pomeni hkrati tudi najti zdravilo zanjo.« 
 
Za sodobne družbe je značilna potreba po podpori in empatičnem komuniciranju, po 
razkrivanju težav in čustvenih stanj. Luptonova (42) pravi, da gre za »del potrebe po 
izpovedovanju« (42), za del izpovedne družbe, kot jo opisuje Foucault v Zgodovini 
seksualnosti. Potreba po izpovedovanju je pomembna v sodstvu, šolstvu, medicini in v 
družinskih odnosih, torej na najpomembnejših področjih vsakdanjega življenja in pri 
najbolj slovesnih obredih. V družbi izpovedovanja je splošno sprejeto načelo, da ljudje 
razkrivajo svoje težave in čustvena stanja ter govorijo o njih s pomembnimi drugimi, 
skratka, da je bolje vzpostaviti pogovor kot potlačiti stvari. Odprtost in vzajemnost 
razkrivanja naj bi tudi ustvarjala zaupanje (42). 
 
Za zdravljenje številnih težav in bolečin sodobnega človeka je spodbudno komunikacijsko 
okolje velikega, celo odločilnega pomena. Že Freud (36) je poudarjal moč pogovora med 
terapevtom in bolnikom: »Ne gre za nič drugega med vami, kot da govorite drug z drugim. 
Besede lahko neizmerno dobro denejo ali pa prispevajo k strašnim poškodbam.« Dobra 
komunikacijska spretnost ni samo dodatek k profesionalnemu znanju, ki naredi 
zdravstvenega delavca, terapevta ali svetovalca bolj razumevajočega, ampak je spretnost, 
ki naredi tistega, ki zagotavlja profesionalno pomoč, učinkovitejšega. Kot pravi 
Myerscough (36), je komuniciranje ključ do profesionalne učinkovitosti zdravstvenega 
osebja in absoluten pogoj za dober vpogled v zgodovino bolezenskega stanja. 
 
Medicina se ukvarja z bolnim človekom, ki ga bolezen ne prizadene samo telesno, temveč 
celostno, tj. njegovo telesno, duševno, družbeno in duhovno razsežnost. Bolan človek, 
predvsem pri resnejših oblikah, si pogosto postavlja vprašanje: »Zakaj? Zakaj ravno jaz?« 
Ukvarja se z vprašanjem smrti in umiranja ter v središče postavlja svoje razmerje do 
svojcev in do okolice. Včasih ni jasno, kaj je za bolnika najhujše: bolezen, nerešeni 
problemi s svojci ali soočenje z lastno omejenostjo in minljivostjo. Zato je prav, da tudi 
zdravstveni delavec pristopi k bolniku, da ga skuša poslušati in razumeti, a mora imeti 
široko obzorje, ki mu ga ne da samo študij, ampak nenehno premišljevanje. Še več, 
zdravstveni delavec bi moral biti humanist v najširšem pomenu besede in se zanimati za 
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vse, kar se tiče človeka; poleg medicine tudi za psihologijo, filozofijo, umetnost, vzgojo, 
socialno politiko pa tudi za religijo. Ravno med boleznijo se namreč človek bolj kakor 
kdajkoli prej sprašuje o smislu življenja, zdravja in bolezni (36). 
 
Cassidy (43) v knjigi Skupaj v temi pravi, da imajo ljudje, ki se bližajo smrti, posebno 
veliko potrebo po človeški toplini in iskreni, neposredni komunikaciji (43). In to tudi sami 
prepoznavamo kot bistvo, nujno v kateremkoli terapevtskem odnosu, ki ga vzpostavljata 
medicinska sestra in pacient, ne glede na okoliščine, v katerih se srečujeta znotraj 
zdravstvenega sistema. 
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3 METODE DELA IN MATERIALI 
 
Za raziskavo je bila uporabljena interpretativna paradigma s kvalitativno metodologijo in 
metodo utemeljene teorije. Ena od paradigem v kvalitativnem raziskovanju je namreč 
interpretativna paradigma, ki poudarja razumevanje in interpretiranje raziskovanih situacij, 
ravnanj ter dogodkov z vidika njihovih udeležencev. Namen kvalitativnih raziskovalcev je 
torej ugotoviti, kako posamezniki vidijo, doživljajo in interpretirajo določeno situacijo, 
kakšen pomen ji pripisujejo. Poudarek kvalitativnega raziskovanja je tako na proučevanju 
subjektivnih posameznikovih doživetjih in na ugotavljanju pomena, ki ga pripisuje 
dogodkom, pri čemer niso zanemarjeni niti subjektivni raziskovalčevi pogledi na 
proučevano situacijo (44). 
 
Kvalitativno raziskovanje pri zbiranju in analiziranju podatkov raje kot kvantifikacijo 
uporablja besede. Gre za induktiven, konstruktivističen in interpretativen raziskovalni 
pristop z značilnostmi, ki so: videnje sveta skozi oči proučevanih oseb, opisovanje in 
upoštevanje konteksta, poudarjanje procesa in ne le končnih rezultatov, prožnost in 
oblikovanje konceptov ter teorij kot rezultatov raziskovalnega procesa (44). 
 
3.1 Namen in cilji 
 
Ideja o raziskavi se je porodila spontano, tudi zaradi osebne izkušnje. V času nastajanja oz. 
oblikovanja zamisli in med samim raziskovanjem je namreč pri mojem očetu prišlo do 
hudega poslabšanja neozdravljive bolezni in zato sem imela veliko opraviti z različnimi 
zdravstvenimi ustanovami in zdravstvenimi delavci nasploh. Ker se je njegovo zdravljenje 
končalo, je bil na njegovo in našo željo odpuščen v domačo oskrbo. Toda doma smo se 
sami spopadali z velikimi težavami, ki jih prinaša nega hudo bolnega in umirajočega 
človeka, a smo zaradi medsebojne povezanosti zmogli. Pokazalo pa se je pomanjkanje 
paliativne oskrbe in nepovezanost med primarnim in sekundarnim zdravstvom. 
 
Veliko sem se namreč pogovarjala z neozdravljivo bolnimi in z njihovimi svojci ter vedno 
znova ugotavljala, da se skoraj vsi soočamo s podobnimi težavami, in na teh zaključkih 
tudi opredelila temo diplomske naloge. Ker pa sem želela biti nepristranska, sem za 
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intervjuje prosila 3 različne skupine ljudi, ki se vsaka na svoj način srečujejo in spopadajo 
s podobnimi težavami.  
 
3.2 Opis vzorca 
 
Osebo, ki bo morebiti sodelovala v intervju, je treba prej seznaniti z načrtovanim potekom 
intervjuja: kdaj, kje, kako pogosto in koliko časa bo intervju potekal in kako bo pogovor 
zapisan (če želi raziskovalec intervju posneti na magnetofonski trak, mora pridobiti 
dovoljenje vpraševanca). Raziskovalec mora vpraševancu predstaviti njegove pravice; 
vedeti mora, da lahko pogovor kadarkoli prekine. Najbolje je, da vpraševanec dovoli 
snemanje pogovora s kasetofonom ali s kamero, saj tako dobi najbolj popoln in natančen 
posnetek, zvočno ali slikovno podobo intervjuja. 
 
Intervjuvali smo 6 oseb, 2 bolnika z neozdravljivo boleznijo, 2 svojca, ki sta izgubila svoje 
najbližje, in 2 patronažni medicinski sestri, ki se pri svojem delu srečujeta z neozdravljivo 
bolnimi in z njihovimi svojci. Zanimal nas je predvsem pogled na isto temo s 3 različnih 
zornih kotov. 
 
Raziskava je bila izvedena v 3 vzorčnih skupinah po 2 osebi oz. enoti (par, ki je izgubil 
otroka, je razumljen kot celota). Viri raziskovalnih podatkov so bili hudo bolni, žalujoči 
svojci in patronažne medicinske sestre.  
 
Prvi del vzorca sta 2 hudo bolna človeka: moški in ženska, oba z neozdravljivo boleznijo. 
Z njima je bil opravljen nestrukturirani intervju, ki je potekal v njunem domačem okolju. 
Odgovori so bili snemani na magnetofonski trak. 
 
V drugem delu vzorca sta sodelovala mlada starša, ki sta pred 1 letom izgubila otroka in ju 
pri vzorčenju pojmujemo kot celoto (ne ločujemo ju kot 2 osebi), ter ženska, ki je očeta 
izgubila pred 2 letoma. Tudi z njimi je bil opravljen nestrukturirani intervju v njihovem 
domačem okolju in odgovori so bili snemani na magnetofonski trak. 
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V tretjem delu vzorca sta sodelovali 2 diplomirani medicinski sestri, zaposleni v patronaži 
zdravstvenega doma, obe z večletnimi izkušnjami v zdravstveni negi. Tudi z njima je bil 
opravljen nestrukturirani intervju, ki je bil posnet na magnetofonski trak. Intervju je 
potekal na njunem delovnem mestu. 
 
Udeleženci so bili predhodno seznanjeni z namenom in vsebino raziskave, nanjo so 
prostovoljno pristali. Pri izvajanju intervjujev in tudi pri analizi podatkov ter pri objavi 
dobljenih rezultatov jim je bila zagotovljena anonimnost. 
 
3.3 Uporabljene metode in merski instrument 
 
Podatke smo zbirali z nestrukturiranimi intervjuji in z nesistematičnim opazovanjem ter na 
podlagi večletnih izkušenj dela v zdravstveni negi. Tako smo pridobili veliko primarnih 
nestrukturiranih podatkov, ki smo jih oblikovali v razumljivo celoto. Kot raziskovalno 
strategijo smo uporabili induktivno in interpretativno paradigmo. Za nestrukturirani 
intervju smo se odločili predvsem zaradi uporabe odprtih vprašanj, katerih konkretna 
besedna izraznost in vrstni red navadno nista vnaprej določena in se lahko prilagodita 
konkretnemu položaju. Odnos, ki se vzpostavi med vpraševalcem in vpraševancem, je pri 
nestandardiziranem intervjuju navadno bolj oseben, intimnejši in zaupnejši kot pri 
standardiziranem, zato lahko posegamo tudi na področja, ki so za vpraševanca 
občutljivejša, neprijetnejša in zaupnejša (44). 
 
3.4 Potek raziskave 
 
V raziskavi nismo sledili vnaprej postavljenim hipotezam. Zanimale so nas namreč 
stvarne, praktične težave neozdravljivo bolnih in težave žalujočih svojcev. Brez jasne 
vnaprejšnje formulacije problema in hipotez smo želeli pridobiti vsebine iz pripovedi v 
vzorec zbranih ljudi. 
 
Zaradi obširnosti in zahtevnosti raziskave ter tehničnih in psihofizičnih priprav je zbiranje 
podatkov potekalo od sredine junija do sredine septembra 2014.  
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Priprava, dogovarjanje z vpraševanci in sama izpeljava intervjujev nam je vzela precej 
časa, saj je tema zelo občutljiva in je ni mogoče predelati s katerimkoli bolnikom niti 
žalujočim svojcem. Za učinkovito izpeljavo intervjuja je namreč potrebna temeljita 
priprava spraševalca. V svoji pripravi na intervju mora skrbno in natančno analizirati 
strokovno in znanstveno literaturo o obravnavani temi, vključno s poročili o raziskavah, ki 
so bile že opravljene na obravnavano ali podobno temo. K pripravi na intervju sodi tudi 
pridobivanje ustreznih oseb za pogovor in seznanjanje z osebnostnimi značilnostmi in 
posebnostmi vpraševancev, še posebej zato, ker bi intervjuje lahko omejevalo samo 
bolezensko stanje (44). 
 
Med intervjujem raziskovalec postavlja vprašanja, s katerimi zbira različne vrste podatkov. 
V našem primeru smo postavljali vprašanja o občutkih in čustvih (kaj ljudje čutijo, kaj jim 
je ali ni všeč o določenih zadevah). 
 
Nestandardiziran intervju navadno izpeljemo z manjšim številom oseb. Izbrane osebe je 
treba za sodelovanje motivirati in z njimi vzpostaviti odnos, ki temelji na medsebojnem 
spoštovanju in zaupanju. Odnos med vpraševancem in spraševalcem mora biti vljuden, ne 
sme pa prerasti v prijateljski odnos, saj mora raziskovalec ohraniti razdaljo, ki mu 
omogoča kritičen odnos do povedanega (44).  
 
3.5 Analiza podatkov 
 
Raziskovanje v zdravstveni negi zahteva natančno razlago poteka in analize ter načina 
preoblikovanja podatkov v vsebinske sklope in dosledno izpeljavo procesa tematske 
analize vsebine besedila. Kot metoda dela vključuje praktične in efektivne postopke za 
analiziranje, ki z metodično sistematizacijo pisnih podatkov olajšujejo razkritje korakov v 
analitičnem procesu in pomagajo pri organiziranju analize ter pri predstavitvi rezultatov. 
Glavna značilnost metode utemeljene teorije je oblikovanje zbirke kategorij, v katere 
uvrščamo pomene dobljenih podatkov. Pomembno pa je, da posamezna kategorija 
omogoča dovolj natančno uvrščanje analiziranih podatkov glede na vsebinski pomen kod. 
Na podlagi kod, ki smo jih pridobili iz primarnih podatkov, nadalje opredelimo 
podkategorije in na koncu kategorije (45). 
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Podatke v kvalitativni raziskavi smo pridobili iz 6 namensko izbranih vzorcev in z 
natančno opredelitvijo analitične indukcije med intervjuji zabeleženih odgovorov (44). 
 
Postopek kvalitativne analize lahko razdelimo na šest korakov: 1) urejanje gradiva, 2) 
določitev enot kodiranja, 3) kodiranje, 4) izbor in definiranje relevantnih pojmov in 
oblikovanje kategorij, 5) definiranje kategorij in 6) oblikovanje končne teoretične 
formulacije (44). 
 
Po opravljenih intervjujih je torej sledila njihova analiza. Analiza nestandardiziranega 
intervjuja se po kvalitativnih korakih začne s transkripcijo oz. s prepisom intervjuja. 
Intervjuji so bili prepisani dobesedno, kajti dobesedni prepis, ki vključuje tudi vse 
slovnične napake, slengovske izraze, medmete, premolke, omogoča najbolj natančno 
analizo podatkov, saj vključuje skoraj vse informacije (izgubi se le neverbalna 
komunikacija, višina glasu). Pri prepisovanju smo na desni strani pustili širši rob, kamor 
smo vpisovali posamezne kode oz. pojme. 
 
Kodiranje je namreč osrednji proces v oblikovanju utemeljene teorije. Gre za izločevanje 
pomena oz. bistva iz posamezne enote kodiranja in nadalje za njegovo poimenovanje s 
kratkim imenom, tj. s kodo. Vključuje pregled besedil, transkriptov in/ali protokolov 
opazovanja ter poimenovanje tistih delov besedila, ki bi morebiti bili pomembni za 
oblikovanje teorije in ki največ povejo o predmetu proučevanja. Kodiranje je glavna 
povezava med postopkom zbiranja podatkov in oblikovanjem teorije, ki jih razlaga. V 
procesu kodiranja raziskovalec začne razmišljati o podatkih in v njih iskati globlji pomen 
(44). 
 
Besedilo za analizo smo najprej razčlenili in tako dobili enote kodiranja; ena enota 
kodiranja je predstavljala posamezno frazo oz. besedno zvezo. Kot glavno tehniko pri 
postopkih kodiranja smo uporabili neposredno poimenovanje in poimenovanje posameznih 
kod z drugo besedo za isti pojem (44). 
 
Pri procesu kodiranja smo sledili induktivnemu pristopu; raziskovalec sicer lahko izbere 
induktivnega ali deduktivnega. Po načelih indukcije smo kode določali med analizo 
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besedila, nismo torej vnaprej pripravili seznama kod, abstraktne pojme pa smo oblikovali 
iz pridobljenih empiričnih podatkov (44). 
 
Mesec (44) pri definiranju induktivnega pristopa izhaja iz Straussa in Corbina. Imenuje ga 
odprto kodiranje in ga opredeli kot postopek oblikovanja pojmov oz. kod  gre za t. .i. 
konceptualizacijo  iz empiričnih opisov, tj. iz enot besedila, dobljenih med njegovo 
razčlenitvijo. Je postopek kategoriziranja in razvrščanja podatkov, v katerem posameznim 
delom besedila pripisujemo kode. Besedila, ki smo jim pripisali isto kodo, zberemo, jih 
ločimo od besedil, ki sodijo pod drugo kodo, in tako organiziramo podatke. Posamezne 
pojme smo torej primerjali in ugotavljali, kateri se nanašajo na podobne pojave, in jih 
zatem združili v širše kategorije, ki smo jih tudi poimenovali. Pri kategoriziranju smo bili 
pozorni, da nismo tvorili kategorij iz pojmov, ki so si bili preveč različni, saj bi s tem 
neupravičeno poenostavljali raznolikost empiričnega gradiva (44). 
 
Izmed številnih pojmov in kategorij smo izbrali tiste, ki so relevantni glede na problem in 
namen raziskave. Odprto kodiranje namreč poteka z deževanjem idej (angl. 
brainstorming). Gre za fazo kvalitativne analize, v kateri je pomembno, da zapišemo vse 
kode, na katere pomislimo ob določenem besedilu. Rezultat odprtega kodiranja je zatorej 
seznam oz. kodirni zapis ali kodirni protokol številnih neurejenih in nepovezanih kod, ki so 
na različnih stopnjah abstraktnosti, od povsem deskriptivnih do zelo abstraktivnih (44). 
 
V nadaljevanju kvalitativne analize podatkov smo kode primerjali med seboj. Sorodne 
kode oz. kode, ki se nanašajo na podobne izjave, smo združili v kategorije in jih 
poimenovali. Poimenujemo pa jih tako, da skupno značilnost več različnih opisov 
abstrahiramo in da opredelimo povezave med posameznimi kodami. Kategorije so na višji 
ravni in abstraktnejše kot kode, so vogelni kamni nastajajoče teorije oz. sredstvo, s katerim 
lahko teorijo povežemo (44). 
 
Glavni cilj kvalitativne raziskave je, da analizo podatkov zaključimo z oblikovanjem 
utemeljene teorije, ki se bere kot pripoved o pojavu, ki je bil predmet proučevanja (44). 
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3.6 Etični vidiki raziskave 
 
Temeljna etična vodila, ki so jim sledili pri raziskovanju, so: na nobeni stopnji 
raziskovalnega procesa nobenemu posamezniku, skupini ali instituciji ne sme biti 
povzročena nikakršna škoda, na nobeni stopnji raziskovalnega procesa ne sme biti prevar 
oz. goljufij, nikoli ne sme biti ogrožena zasebnost v raziskavo vključenih oseb, sodelovanje 
v raziskavi mora biti vedno prostovoljno (44). 
 
V kvalitativnem raziskovanju se lahko pojavijo etična vprašanja, ki so zaradi značilnosti 
kvalitativnega raziskovanja pogosto še kompleksnejša kot pri kvantitativnem (44). V 
nadaljevanju so zato predstavljena etična načela, na katerih bi morala temeljiti vsaka 
raziskava, z opisom, kako smo se načel držali v pričujoči raziskavi. 
 
Prvo splošno pravilo je, da mora biti morebitnim udeležencem posredovanih toliko 
informacij o raziskavi in o njenem poteku, kot jih potrebujejo, da se lahko odločijo, ali so 
pripravljeni sodelovati v njej ali ne. Zato tudi nismo namerno zamolčali informacij, zaradi 
katerih bi posamezniki lahko sodelovanje odklonili. V raziskavo vključene posameznike 
smo obvestili, da imajo možnost in pravico, da lahko kadarkoli med raziskavo zaradi 
kakršnegakoli razloga odstopijo in odvzamejo posredovane podatke. Obenem smo jih tudi 
predstavili raziskavo, kajti osebe bolj verjetno privolijo v sodelovanje, če poznajo 
raziskovalca, namen oz. cilj in potek raziskave ter svojo vlogo v njej (44).  
 
Z upoštevanjem drugega pravila smo varovali identiteto posameznika. Že pred začetkom 
raziskave smo razmislili, kako jo načrtovati in izpeljati, da ne bi bil oškodovan noben 
udeleženec. Težko je vnaprej predvideti vse mogoče posledice in vplive, ki jih ima lahko 
raziskava na posameznike, a smo se morali izogibati temu, da bi neposredno škodovala 
ugledu posameznikov ali instituciji, zato smo skrbno varovali identiteto v raziskavo 
vključenih oseb. Kajti katerakoli raziskava, v kateri bi udeleženci utrpeli kakršnokoli 
škodo, ni sprejemljiva. Zavedamo se namreč, da lahko ljudem škodujemo tako fizično kot 
psihično, da lahko npr. ogrozimo njihov razvoj, povzročimo stres, izgubo samozavesti ali 
poslabšanje posameznikova samopodobe (44). 
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Kot tretje, spoštovali smo zaupnost in zasebnost. Med procesom raziskovanja smo naredili 
vse, da bi obvarovali zasebnost v raziskavo vključenih oseb. Čeprav smo v poročilih 
uporabili izmišljena imena oz. psevdonime, to še ne zagotavlja njihove popolne 
anonimnosti, kajti njihova identiteta je lahko razkrita tudi na podlagi opisov njihovih 
dejavnosti. Zagotavljanje anonimnosti pa ni vezano le na pisna poročila o raziskavi, zato 
moramo identiteto in zasebnost posameznikov varovati tudi takrat, ko ustno poročamo o 
poteku ali izsledkih raziskave svojim kolegom ali širši javnosti. Da bi obvarovali identiteto 
v raziskavo vključenih oseb, smo vse pridobljene informacije obdelali zaupno in jih 
ustrezno hranili; nismo jih razširjali med kolegi in med drugimi v raziskavi sodelujočimi 
posamezniki. Če ne bi bili sposobni zagotoviti popolne zaupnosti zbranih podatkov, bi 
morali o tem obvestiti udeležence in jim dati priložnost, da iz raziskave izstopijo (44). 
 
Zadnje pravilo, ki smo ga upoštevali, je spoštovanje resnice. Temeljno etično načelo 
raziskovanja je namreč poštenost. O prevarah bi govorili, če bi kot raziskovalci govorili 
neresnico o raziskavi oz. raziskavo predstavili kot nekaj drugega, kot v resnici je. Ves čas, 
med raziskavo in tudi po njej, smo si prizadevali za korekten in spoštljiv odnos z 
udeleženci. Nikoli jim nismo lagali ali ravnali tako, da bi zaradi svojih dejanj izgubili 
njihovo zaupanje (nismo npr. skrivaj uporabili kasetofon ali kamero, če jih o tem nismo 
vnaprej obvestili oz. nismo pridobili njihovega soglasja, nikoli nismo kršili postavljenih 
pravil, obljub in skupnih dogovorov, nikoli nismo predstavili neresničnih podatkov, čeprav 
se dobljene ugotovitve niso ujemale z našimi pričakovanji) (44). 
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4 REZULTATI Z RAZPRAVO 
 
V kvalitativni raziskavi (seznam kategorij in njihovih medsebojnih zvez) so sodelovale 3 
vzorčne skupine oz. 3 vrste preiskovancev (Preglednica 2), ki jih ponovno navajamo zaradi 
lažjega razumevanja rezultatov raziskave. Zaradi varovanja zasebnosti so označeni s 
šiframi: A  pacient, B  žalujoči svojec/svojci, C – patronažna medicinska sestra; številke 
predstavljajo preiskovanca 1 in preiskovanca 2 znotraj posameznih skupin oz. parov 
preiskovancev. Skupine smo torej označili z velikimi tiskanimi črkami od A do C, 
kategorije pa z zaporednimi številkami. Poudariti pa je treba tudi, da so imena, ki se 
občasno pojavljajo v citiranih izjavah, izmišljena in ne izdajajo resnične identitete 
preiskovanca.  
 
Preglednica 2: Skupine kvalitativne raziskave 
OZNAKA Intervjuvanec 
A1 Bolnica z neozdravljivo boleznijo 
A2 Bolnik z neozdravljivo boleznijo 
B1 Starši umrlega otroka 
B2 Hči umrlega očeta 
C1 Patronažna medicinska sestra 
C2 Patronažna medicinska sestra 
 
V kvalitativni analizi vsebine intervjujev s preiskovanci so se po kodiranju, kategoriziranju 
in združevanju kategorij pokazale štiri glavne teme (Preglednica 3).  
 
Preglednica 3: Teme kvalitativne raziskave 
OZNAKA Opis tem 
1 Odnos do pacienta na sploh 
2 
Kako se v sistemu paliativne oskrbe znajdejo zdravstveno osebje, bolniki 
in svojci 
3 Pomoč žalujočim in dostojanstvena smrt  
4 Zakaj alternativa? 
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V nadaljevanju so rezultati analize prikazani po temah, označenih s številkami od 1 do 4, 
znotraj vsake teme pa po skupinah udeležencev, opredeljenih v Preglednici 2. Vsebina 
posamezne teme je opisana in utemeljena z izjavami udeležencev raziskave, ki so 
navedene dobesedno in brez popravkov, ker smo želeli ohraniti čim več podobnosti 
povedanega v intervjujih. 
 
4.1 Tema 1: Odnos do pacienta nasploh 
 
Bolnica z neozdravljivo boleznijo (A1), bolnik z neozdravljivo boleznijo (A2) 
 
Umirajoči in tudi neozdravljivo bolni so pravzaprav popotniki. Izkoreninjeni, razlaščeni, 
na rob potisnjeni ljudje, ki polni strahu potujejo v neznano  sami. Bolj kot karkoli 
drugega si želijo, da ne bi zboleli, da gre le za zle sanje, da bi bili rešeni, ozdravljeni, 
osvobojeni bolečin, skratka zdravi. Toda ker to ni mogoče, si želijo, da jih nekdo tolaži, 
drži za roko, se z njimi sooči z neznanim (43)  A1: »Obljubili so, da bodo klicali, čakam, 
čakam, cel teden nič. Jaz ne vem, kaj bi moralo biti, da bi kdo prišel k tebi. Bojim se 
poklicati svojo zdravnico, ker ne vem, kako bo odreagirala, saj čutiš po glasu, in jaz se 
tako ne morem iskreno pogovoriti. Včasih jočeš in nekateri res tega ne prenesejo. 
Vprašala sem zdravnika, kako naprej, pa se je zadirčno odgovoril, da slabo kaže. In kaj 
naj si jaz zdaj mislim? Nobene podpore od zdravstva, da bi vsaj kdo rekel, Majda, tako pa 
tako. Če bi jaz videla nekoga v takem stanju, bi odšla vprašat, če kaj potrebuje, ne bi 
mogla iti mimo, tako kot človek, ne kot zdravstveni delavec!«  
 
Kakovost, globino in učinkovitost odnosa z bolnikom zdravstveni delavec dosega tako, da 
pred bolnikom ne stoji samo kot nosilec vloge zdravnika, medicinske sestre, bolničarja, 
ampak razmerje gradi kot individualna oseba z imenom, torej kot človek. Le tako lahko 
ustvari notranji prostor, kjer so vedno odprta vrata za zdravilen pogovor, saj bolnik ve, kdo 
in kakšen je človek, ki ga ima pred seboj. Šele tako lahko izkusi kar za zdravljenje ali za 
obvladovanje svoje stiske tako zelo potrebuje: da je sprejet, da se lahko odpre in razodene, 
da je kot človek razumljen. Pristnost in človeška toplina sta preizkus verodostojnosti in 
vrednosti zaupanja zdravstvenega osebja (43). Tako je pri pacientu, pri katerem se je 
vzpostavil pristen odnos z zdravstvenim delavcem doživljanje in počutje pozitivno  A2: 
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»Jaz imam tako zdravnico kot mater, vam povem, me ne izpusti, večkrat pride do mene.« 
Ni negotov  A2: »Povedala mi je vse, kako je in kako bo, in odločil sem se na podlagi 
tega, kar mi je ona povedala. Zdravnica mi je v oči gledala in povedala …«  in ni v 
tolikšnem strahu  A2: »Imam dober občutek, se mi zelo dopade ta zdravnica, moraš 
imeti srečo, da prideš k taki zdravnici.«  in tudi jeze ni čutiti  A2: »Imam občutek, da 
sem človek. Če karkoli potrebujem, naj samo rečem.« 
 
Starši umrlega otroka (B1), hči umrlega očeta (B2) kot žalujoči svojci 
 
Bolezen in umiranje nista nikoli individualna procesa, vedno so namreč vključeni tudi 
bližnji. Nimajo sicer telesne bolezni kot bolnik, a se soočajo z ostalimi spremljajočimi 
psihičnimi in socialnimi ter eksistencialnimi težavami (46). Kadar svojci izvejo, da so 
bližnjemu diagnosticirali neozdravljivo bolezen, so globoko pretreseni in morda ne vedo, 
kako se odzvati. Nekateri se morda sprašujejo, ali naj bolniku povejo vso resnico o 
njegovem stanju, drugi dvomijo, kako bodo lahko prenesli pogled na ljubljeno osebo, ki 
trpi in zaradi bolezni morda izgublja dostojanstvo (47). Tako kot bolniki tudi svojci najprej 
težave zanikajo in zdi se jim nemogoče, da se to res dogaja njihovim najbližjim.  B1: 
»Tako jezna sem bila, ker sem videla, da ni narejeno, kakor bi moralo biti. S strani 
zdravstva ni bilo opravičila, kakor da se ni nikoli nič zgodilo.«; B2: »Prišla je 
psihologinja ali psihiatrinja, ne vem, se je usedla tam z nami in rekla: 'Vaša Petra ima 
najhujšo obliko in bo umrla v roku enega leta.' Takrat se je bilo meni konec vsega. Ma 
kaj ste vi normalni, ona je zdrava punčka!« Potrebujejo nekoga, ki bo k njim pravilno 
pristopil, saj se lahko že takoj na začetku zaradi nepravega odnosa zdravstvenih delavcev 
agonija močno poglobi. Pri sporočanju slabe novice, zlasti ko je treba svojce obvestiti o 
smrti ali o neozdravljivi bolezni bližnjega, je poleg jasnosti in konkretnosti pomembno, da 
zdravnik sprejme čustva sogovornikov. Slabo novico namreč zdravnik pove samo enkrat, 
zato je pomembno, da jo pove primerno, kajti način posredovanja pogojuje žalovanje, ki 
ima svoje zakonitosti in poti. Če namreč zdravnik novico sporoči neprimerno, odsotno in 
mimogrede, se utegne v svojcih vzbuditi celo dvom o njegovi zavzetosti v procesu 
zdravljenja, kar pogosto podaljša žalovanje in celo fazo zanikanja (48)  B2: »To je bilo 
zelo neosebno, kot da ti rečejo …, zelo, zelo nehumano, jaz sem bila tako jezna na to 
psihologinjo in najhuje je, da je zdravnik samo gledal v tla!«; B1: »Zadnji petek sem jaz 
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ponorela, v bistvu reakcija, ne vem, to ne moreš razložit, ko se enemu tvojemu to 
dogaja.«  
 
Dr. Elisabeth Kubler - Ross (49), psihiatrinja in pionirka skrbi za umirajoče, je opisala 5 
stopenj žalovanja; poudarili bi predvsem prvo, tj. zanikanje. Z zanikanjem namreč zavedno 
ali nezavedno odklanjamo dejstva, informacije, realnost itd., ki so povezana z določeno 
situacijo. Gre za obramben in naraven odziv na težave, s katerim se svojci zaščitijo pred 
izgubo, ki bo sledila (49). Obenem postanejo zelo občutljivi do tega, kakšen odnos imajo 
zdravstveni delavci do njihovih najbližjih  B1: »V sprejemnih pisarnah bi morale biti 
sestre malo bolj prijazne do teh ljudi. Kaj bi bilo bolje, da vse onkološke strpamo v eno 
hišo in zažgemo? Ko sem prišla na obisk, me je kap, bil je cel olulan in z ograjico gor, 
sem odšla eno sestro iskat, mi je hotela pomagati, pa sem bila tako jezna, da nisem 
dovolila, da se ga dotakne!«; B2: »Prišla sem tja, kjer je ležala, katastrofa, imela je ves 
zlepljen obrazek, zasušen! Pa saj vem, da ne zmorejo vsega, ma moj otrok bo umrl  
halo! Hotela sem govoriti z glavno sestro, pa je bila tako nedostopna, tako osorna!«; B1: 
»Kadar je ta sestra delala, so bili vsi tako lepo uštimani, umiti, obriti.« Če zdravstveno 
osebje z umirajočim dela spoštljivo in se odziva na njegove potrebe, svojcem nezavedno 
sporoča, da jim je umirajoči, čeprav je eden izmed mnogih pacientov, pomemben, da ga 
dojemajo kot človeka, da jim je zanj mar, in tako dejansko lažje sprejemajo dejstvo, da 
njihov sorodnik umira.  
 
Patronažni medicinski sestri (C1, C2) 
 
Vloga patronažne medicinske sestre ob hudo bolnem pacientu in njegovih svojcev je, da 
jim upoštevajoč etična načela in etično ravnanje nuditi aktivno in celostno oskrbo. Slednje 
je možno le s terapevtskim medosebnim odnosom, ki vključuje empatijo, sočutje in 
iskrenost ter poslušanje in odprto tankočutno komunikacijo (14). Z bolnikom in njegovo 
družino preživi največ časa, zato jih tudi najbolje pozna in velikokrat se ji tako odprejo, kot 
se malokateremu zdravstvenemu delavcu. 
 
Medicinske sestre vejo za vse težave, ki jih imajo bolnik in njegovi svojci z zdravstvom  
C1: »Jaz imam bolnike, ki so strašno čakali zdravnika, pa ga niso dočakali. Tudi bolnik 
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je tako čutil, tako rekel: 'Ma glej, kako sem slab, kaj me ne bi prišel moj zdravnik 
obiskat?'« Vidijo, kaj bolniki najbolj potrebujejo  C1: »Jaz mislim, da dobivajo pacienti 
predvsem vseh teh tehničnih zadev, to zagotovo vsi dobijo, ampak teh človeških stikov, 
tega pa, se mi zdi, je zelo malo. In to ti človeški obiski, to imam jaz vedno občutek, da 
zdravniki ne gredo, zato ker jim je to težko. Ma težko njim osebno.« Zdravnike skušajo 
razumeti in jih pri pacientu opravičiti  C1: »Ena mlada zdravnica se je tolikokrat dala v 
te kalupe zavarovalnice, 7 minut za pacienta, 20 minut za hišni obisk, kot da jih lažje 
nekako razumem. Po drugi strani pa tudi razumem, ker vem, da se bolniki lahko obesijo 
na neko besedo zdravnika.«; C2: »Ti bolniki po navadi so doma, osebni zdravniki pa so 
zabasani z delom in jim ne ostaja časa, da bi te ljudi enkrat tedensko obiskali, pa 
pogledali, pa malček potolažili.«  
 
Medicinske sestre plujejo nekje vmes in skušajo za pacienta narediti največ, kar se da, 
kljub slabi naravnanosti zdravstvenega sistema do neozdravljivo bolnih in umirajočih  
C1: »Jaz se z ljudmi, ki vedo, kaj jim je, odprto pogovarjam, poskušam odgovoriti toliko, 
kot vprašajo. Vedno jim dam svoj telefon in jim tudi rečem, da me lahko kadarkoli 
pokličejo. To je v bistvu moja dobra volja. Do tega, da bo napisal delovni nalog, na 
koncu koncev tudi zato, ker se meni zdi, da svojci potrebujejo več obiskov, pa makar 
grem vsak dan merit pritisk, samo zato da bom prišla v hišo.« Vidijo, kar se bolnikom 
krivičnega dogaja  C1: »Ena pacientka je v bistvu prekinila terapijo in je, ampak ravno 
to jamra, da kako jo potem grdo gledajo in jo niso hoteli več na onkološki niti na 
kontrolo.«  in pa tudi marsikaj dobrega  C2: »Mislim, da se bolnika gleda kot celoto in 
da so zdravniki dovzetni za sodelovanje pri zdravljenju. Na onkološkem mislim, da so 
dobri ljudje, res pravi ljudje, da se lahko potožijo, se lahko pomenijo, res deluje kot 
mora.«  
 
Dejstvo je, da zdravstvu kot sistemu velikokrat zmanjkuje potrpljenja in časa, ki ju pacienti 
zelo potrebujejo. Zaradi tega ne trpijo samo bolniki, ampak tudi osebje, ki zaradi sistema in 
organizacije dela ne more delati tako, kot ve, da bi bilo bolje in prav za vse. Značilnost 
slovenskega zdravstvenega sistema je namreč krajšanje kontaktnega časa, namenjenega 
bolniku, zaradi storilnostno naravnanega sistema ob obilnem pomanjkanju zdravnikov, 
medicinskih sester in denarja. V skrbi za obnemogle in še posebej v skrbi za paliativne 
Seizović D. Potrebe neozdravljivo bolnih po skrbi in človeških odnosih. 
40 
bolnike na domu pa se izraža globoka človečnost pomagati človeku v njegovem zadnjem 
obdobju življenja. Pri izvajanju kvalitetne paliativne oskrbe je ključnega pomena izobražen 
kader, naj si bo zdravstveni ali negovalni. Zavedati pa se moramo, da je glavni v 
paliativnem timu vendarle zdravnik, ki pa v večini primerov ne sodeluje oz. se zaradi 
pomanjkanja znanja in časa ne more vključiti v paliativno obravnavo bolnika tako, kakor bi 
od njega pričakovali in želeli. In tako je delo medicinskih sester kljub vsem prizadevanjem 
brez zdravnikovega sodelovanja vendarle nepopolno (48).  
 
4.2 Tema 2: Sistem paliativne oskrbe ter bolniki, svojci in osebje 
 
Bolnica z neozdravljivo boleznijo (A1), bolnik z neozdravljivo boleznijo (A2) 
 
Celostna paliativna oskrba je ena od osnovnih pacientovih pravic. S priključitvijo Evropski 
uniji se je tudi Slovenija zavezala k izpolnjevanju pravice prebivalcev do paliativne oskrbe 
(27), a se za ljudi, ki živimo na periferiji, daleč od glavnega mesta, hitro izgubi. V 
marsičem smo prikrajšani, vsaj kar se zdravstva tiče, in tako se zdravstveni delavci, bolniki 
in svojci na svoj način borimo in se poskušamo vključiti v sistem paliativne oskrbe, kakor 
pač vemo in znamo  A1: »Me prav zanima, če bi ona čakala vso to vrsto na urgenci, če 
bi klicarila in bi jo pošiljali od vrat do vrat, od ustanove do ustanove, me prav zanima, 
ja! Vse moraš v glavnem sam do tega priti, ker si vržen v to in moraš izplavati sam, se 
iščeš. Jaz recimo nisem prenesla teh tablet, pa nisem nikakor mogla zdravnici tega 
dopovedati. Potem sem jih začela jemati po svoje.« Ko nastopijo težave, so bolniki 
velikokrat prepuščeni svoji iznajdljivosti in ne paliativni oskrbi, ki lajša bolečine in druge 
spremljajoče znake; zagovarja življenje in spoštuje umiranje kot naravni proces; smrti niti 
ne pospešuje niti ne zavlačuje; združuje psihološke, socialne in duhovne vidike oskrbe 
pacienta; nudi podporni sistem, ki pacientom omogoča živeti aktivno življenje, kolikor je 
to mogoče, glede na njihovo stanje v času bolezni, do umiranja in dostojanstvene smrti; 
nudi podporni sistem svojcem v času pacientove bolezni in v času žalovanja po njegovi 
smrti; timsko pristopa k celostni oskrbi pacientovih potreb; izboljša kakovost življenja 
pacienta in njegovih bližnjih ter lahko tudi pozitivno vpliva na potek bolezni oz. žalovanja; 
izvaja se zgodaj po diagnozi neozdravljive bolezni (27). 
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Zaradi pomanjkanja paliativne oskrbe bolniki doživljajo različne stiske  A1: »Včasih se 
jočeš in tega nekateri sploh ne prenesejo, se jim ne da ukvarjati s tabo, ko si v takem 
stanju. Ko si v takem stanju potrebuješ pomoč.«; A1: »Ti pričakuješ od zdravnika, da ti 
bo olajšal trpljenje, ampak očitno mora tudi zdravnik poskusiti kaj takega, ker 
dobesedno drugače potem razmišljajo. Nihče mi ni povedal, katere kombinacije zdravil 
ne smeš. Imela sem nočne more in sem sama pogruntala, kaj mi škodi. Šla sem v lekarno 
in vprašala.« Kljub vsemu torej ni zadoščeno pacientovim potrebam, čeprav je to osnovni 
namen paliativne oskrbe. Včasih pa ima bolnik srečo, če ima veze in poznanstva, saj je 
tako vse dosti lažje  A2: »Ker sem želel to opraviti hitreje, sem iskal vezo in poznanstvo. 
Zdravnik me je sprejel v soboto, ko je bil dežuren, mi je sestra povedala, da sem čakal 
toliko časa, ker je zdravnik iskal vezo v Ljubljani.«  
 
Starši umrlega otroka (B1), hči umrlega očeta (B2) kot žalujoči svojci 
 
Kakor je svet hudo bolnega in umirajočega napolnjen s strahom, jezo, protislovji in 
napetostmi, so tudi ljudje, ki so mu blizu. Posledica družbenih vezi so namreč vzajemna 
čustva. Bolečine in bitke družinskih članov, ki intimno prihajajo v stik z resničnostjo 
umiranja, se kažejo z izčrpanostjo, frustracijami, finančnimi skrbmi, krivdo in s strahom, 
da morda niso naredili dovolj, s stisko ob poslabšanju bolnikovega stanja ter s stresom ob 
opazovanju umirajočega. Družinski člani prav tako izkušajo dialektiko umiranja (48).  
 
Kadar je bolnik toliko nemočen, da se sam ne zmore več znajti, imajo svojci ključno vlogo 
pri skrbi za vse, kar je potrebno, da mu je čim bolj udobno. Namen paliativne oskrbe je 
zatorej tudi pomoč svojcem, pa jo kljub temu prejemajo premalo, saj so pomembne 
predvsem vezi s poznanstvi  B1: »Moja prijateljica, ki je tudi zdravnica, ona je bila tako 
dobra, da mi je pomagala, me usmerjala in mi svetovala kaj narediti.«; B2: »Sama doma 
nisva imela nobenega od zdravstva, jaz sem potem sama poiskala stik z dvema 
mamicama, ki imajo bolne otroke«. Velikokrat se poslužujejo tudi samoplačniških storitev 
 B1: »Sami smo morali te vse rihtat, iskat. Smo časovno prihranili, ker smo šli kot 
samoplačniki. Če ne bi bilo teh vez, bi on še dva tedna ležal na tej ortopediji.« Posledično 
znajo našteti, kaj bi od zdravstva najbolj potrebovali, saj ravno tega ne dobijo  B1: »Ma 
zdravniki si ne upajo dati kaj več za bolečine, v bistvu se mi samo on zdi zdravnik, ki ima 
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največ poguma, da daje zdravila in terapijo in ne varčuje. Premalo si splošni zdravniki 
upajo, bojijo se, niso tako podkovani, bojijo se svoje sence.«; B2: »Dali so nama zdravila, 
da bo bolj mirna, pa je pediater rekel, naj bova z njimi previdna, da škodijo 
možgančkom. Takrat sem znorela, katerim možgančkom, moj otrok umira, naj umre z 
možgančki, kaj ste normalni?« Sami opisujejo sistem paliativne oskrbe, čeprav zanj niti 
ne vedo  B1: »Dobro bi bilo, da bi nekdo te ljudi pouči, pokaže, se jim pomaga, da se 
pogovoriš, kaj delat. Da bi nekdo povedal določene stvari o tej bolezni. Moral bi biti 
zdravnik, dva za protibolečinsko terapijo, posvetovanje, posveti s sestrami, da naučijo 
ljudi, poučijo o bolezni, sam potek, kako naj bi šlo, kako bo in kaj je za naredit.«  
 
Starša, ki sta se odločila, da bo njun otrok umrl doma, sta imela podporo s strani zdravstva 
in sta zato lahko uresničila svojo željo ob smrti njunega otroka  B2: »Otrok mora umreti 
doma. Najina zdravnica v Ljubljani je rekla, da bo težko. Dala nama je navodila in naju 
vodila skozi umiranje. Dala nama je številko, na katero sva lahko kadarkoli poklicala za 
nasvet.«  
 
Patronažni medicinski sestri (C1, C2) 
 
Umirajočim in njihovim svojcem mora biti dostop do storitev in svetovanja zagotovljen 24 
ur 7 dni v tednu  C2: »Svojci pa kar nekaj, ne morejo se sprijazniti, ne morejo se 
posloviti. Njim se premalo razloži.« Vendar pa pomoč in podpora na domu v lokalni 
skupnosti pogosto ni organizirana zaradi še nezadostno razvejane mreže paliativne oskrbe 
v Sloveniji (25), zato so hudo bolni in umirajoči vse prevečkrat napoteni na urgenco ali v 
bolnišnico  C2: »Mogoče bi potem nehali s tem, da podaljšujemo neke agonije.« 
Ponekod so storitve v lokalnih skupnostih organizirane, vendar mnogokrat ne zadostujejo 
potrebam ljudi. Ko ljudje vstopijo v fazo umiranja, zdravstveni delavci pogosto ne vedo, 
kako ravnati  C1: »Zagotovo se mi pojavi vprašanje, koliko smo lahko odkriti, to nikoli 
ne vem točno. Iz papirja se to ne da razbrati, kaj bolnik ve, koliko ve, koliko vedo njegovi 
svojci.«; C2: »Razmišljam, če je obveščen o svojem stanju, če ve, kaj se dogaja z njim, če 
ve, kaj ga čaka.« Velikokrat imajo na voljo premalo sredstev, da bi umirajočemu 
zagotovili najvišjo možno mero udobja, svojcem pa ustrezno podporo  C1: »Včasih je 
svojcem potrebno, da dobijo samo potrditev, da je tako prav. Tudi tisti, ki so pripravljeni 
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doma dosti narediti, se v bistvu tudi bojijo. Vmes se dostikrat vprašajo, ali smo se prav 
odločili, ali ne bi bilo kako drugače bolje.«  
 
Hudo bolni in umirajoči ljudje pogosto potrebujejo več vrst pomoči različnih zdravstvenih 
ustanov  C1: »In je dežurna zdravnica rekla, naj jaz pokličem v Ljubljano, ker bolj vem, 
za kaj se gre. Protibolečinska ambulanta ima dežurnega zdravnika na telefonu, 24 ur.«; 
C1: »Nekdo bi moral biti, katerega bi lahko ti svojci v vsakem trenutku poklicali. To bi 
bil tim z zelo enakovrednimi člani, ker se mi zdi pomembno, da k tem človeku, v tako 
družino hodi vedno isti človek. Včasih pa bi moralo biti kot babica na domu, čeprav bi 
bila ta dosti več časa v družini.« Koordinacija med različnimi zdravstvenimi ustanovami je 
pogosto slaba  C1: »Če bi bilo malo boljše sodelovanje tudi z zdravniki, bi bilo to dosti 
lažje. Ne samo za umirajoče, ampak za celo paliativo se mi zdi, da morajo zdravniki v 
glavah malo spremeniti.«; C2: »To bi spremenila, da bi zdravniki imeli čas in pa da bi bil 
nek tim, paliativni, ki bi se samo s tem ukvarjal, to bi bilo pa 'juhuhu'. Mislim, da to ne 
štima, da moramo biti vsi usklajeni, vsi enako govoriti, vsi enako delati.« 
 
Umirajoči in svojci ter tudi osebje potrebujejo pomoč, ko so v stiski, ker bodisi ne vejo, ali 
delajo prav, bodisi ne vejo, kaj naj storijo. Ideja o organiziranosti paliativne oskrbe po 
načrtu nacionalnega programa (50) bi njihove potrebe lahko zadovoljila. Spremljanje in 
podpora s strani hospica je dodatna možnost, ki pa je tako kot paliativna oskrba trenutno 
neenakomerno organizirana po Sloveniji. Dobra možnost bi bila tudi večja povezanost med 
nivoji zdravstvenega sistema in paliativno oz. oskrbo hospic, saj bi ljudje tako dobili tisto, 
kar bi morali, in takrat, ko to potrebujejo. Problem je tudi v naravnanosti medicine, ki naj 
bi pozdravila vse, pri neozdravljivih boleznih pa tako pač ne gre. Sprijazniti se s tem, da 
neozdravitev ni neuspeh, je težko. Vsak umirajoči bolnik je izziv za zdravnikovo 
človečnost in za njegovo osebno zrelost, kajti zdravnik je navajen vedno ukrepati, 
predpisovati, kar se pri umirajočem bolniku včasih izkaže kot nekoristno, odvečno in 
nečloveško. Pred njim stoji praznih rok, brez instrumentov, samo kot človek, ki je z 
umirajočim pripravljen graditi odnos in ga spremljati – nič drugega. Spremljanje bi moralo 
biti bistveno zdravniškega poklica in podlaga, na kateri lahko postane neka druga terapija 
šele uspešna. Še več, spremljanje bi moralo biti bistveni pogoj za človeško medicino, kjer 
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in da bi bil zdravnik ob umirajočem bolniku ustvarjalen, pa čeprav brez konkretnih 
ukrepanj. 
 
4.3 Tema 3: Pomoč žalujočim svojcem in dostojanstvena smrt 
 
Bolnica z neozdravljivo boleznijo (A1), bolnik z neozdravljivo boleznijo (A2) 
 
Ena ključnih značilnosti paliativne oskrbe je njena celostna naravnanost, saj potrebe 
bolnika in njegovih bližnjih niso zgolj telesne, temveč tudi psihološke  A2: «Nič, kar 
pridejo momenti in žena še preveč skrbi zame (joče).«; A1: »Imam napade žalosti, groza 
me je, doma so ubogi, ko te vidijo v takem stanju, ni jim lepo.«  ali socialne in duhovne 
narave  A2: »Razmišljam o smrti, marsikateri problem imaš, marsikaj nimaš urejeno.«; 
A1: »Sem napisala že poslovilno pismo. Ne bi želela umreti v bolnici, tam si sam.« 
Mnogo bolnikov namreč trpi tudi v odsotnosti bolečine in drugih motečih telesnih znakov 
oz. njihovo telesno simptomatiko sooblikujejo dejavniki, ki jih ne moremo omejiti zgolj na 
telesne  A2: »Moram vse urediti za slučaj, če pride katastrofa.«; A1: »Trudiš se, da ne 
bi tvoji trpeli, čeprav je enemu zaposlenemu težko za vse to poskrbeti.« 
 
Da bi trpljenje bolnika in njegovih bližnjih lahko prepoznali, ocenili in nadalje tudi 
obravnavali, je treba pozornost usmeriti na vse aspekte bolnikovega trpljenja. Meje 
psihološke, socialne in duhovne oskrbe so namreč pogosto zabrisane, saj se na eni strani 
dotikajo odnosa med bolnikom, njegovimi bližnjimi in svetom, ki jih obdaja, na drugi 
strani pa bolnikovega odnosa do samega sebe in njegovega notranjega doživljanja oz. 
razumevanja sebe v bolezni (51)  A2: »Ne bi rad umrl doma, v bolnici ti lahko 
pomagajo, ti dajo močne doze morfija, doma ti tega ne morejo dati. Čeprav me je strah 
umreti v bolnici, tam umreš in ne prideš nikoli več domov.« Na to, kako in kje si 
posameznik želi umreti, vplivajo številni dejavniki, kot so narava bolezni, življenjsko 
okolje, socialne okoliščine, že obstoječa zdravstvena stanja (npr. duševna bolezen), 
izkušnje z oskrbo, kulturni dejavniki, psihično stanje in pogled na življenje, pa tudi verska 
prepričanja in duhovno stanje (51). Dejstvo pa je, da si vsak človek želi umreti 
dostojanstveno.  
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Dostojanstvo tvorita 2 komponenti: zunanja in notranja. Notranja je sestavljena iz vrednot, 
ki se oblikujejo v življenju, zato so pri vsakem posamezniku drugačne. Zunanja 
komponenta pa je odvisna od tega, kaj je posamezniku pomembno, in združuje vrednote, 
kot so fizično ugodje, odsotnost bolečin, popolna avtonomija, duhovna in duševna 
pripravljenost, medsebojna povezanost in umiranje doma. Ker si niti 2 posameznika nista 
enaka, je dostojanstvo ali dostojanstveno smrt nemogoče opredeliti kot nekaj 
univerzalnega, zato ima vsak pravico, da odloča o svojem zdravljenju in umiranju. Bolnik 
ima zatorej pravico umreti kot dostojanstveno, razmišljajoče bitje, naloga zdravstvenih 
delavcev pa je, da to spoštuje in upošteva (51). 
 
Starši umrlega otroka (B1), hči umrlega očeta (B2) kot žalujoči svojci 
 
Izgubiti ljubljenega ne pomeni samo osebo izgubiti fizično, pomeni izgubiti dotedanji 
smisel življenja  B1: »Dva dni sem samo jokala in sem vse preklela, od zdravnikov do 
površnosti do same sebe.«; B2: »Sami smo bili v žalosti. Ali bi nam lahko kdo pomagal, 
bi moral?« Pomeni izgubiti pomemben del lastne identitete  B1: »Sem ležala pri njem, 
ko je bil buden, sem ga držala za roko, midva sva imela posebno navezo.«  in v bistvu 
pomeni iskanje smisla, kako in zakaj obstajati naprej. Ko ljubljena oseba umre, se svet 
spremeni in nikdar več ni isti  B1: »Kar pozabi se na žalujoče. Ko je čas bolezni, ti nimaš 
časa in se razdajaš in potem se zrušiš, normalno, da se zrušiš.« Naučiti se živeti po izgubi 
ljubljene osebe je verjetno najtežje, česar se mora človek naučiti (52)  B2: »Še po enem 
letu sem imela take napade panike, tesnobe in sem v 2 mesecih shujšala 13 kil .Mene je 
požiralo, tako me je tiščalo v prsih, da sem mislila, da bom umrla. Če ne probaš, ne veš, 
jaz lahko šele zdaj žalujem, prej nisem mogla.  Še to te rotim, da napišeš, podčrtaš, da 
zdravstveni delavci moraste dati pomoč, tistim, ki žalujejo, moraste!« 
 
Izguba bližnje osebe zelo boli, saj smo bili z njo povezani. Bolečina in žalost se pojavita, 
ko se vezi trgajo in izginjajo, proces njunega zmanjševanja pa imenujemo žalovanje. Za 
umirajočega je s smrtjo konec krize, za njegovo družino pa se prav tedaj začne, zato mora 
medicinsko osebje svojcem nuditi pomoč, ko se soočajo s smrtjo; skupaj z njimi je namreč 
vključeno v proces žalovanja (52).  
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Psihologija proces, ko človek v sebi preboli izgubo ljubljenega človeka, imenuje 
premagovanje žalosti. Gre za dolg proces osvoboditve od pokojnega, poznejše ponovne 
prilagoditve okolici, v kateri je umrli sicer pogrešan, in končno formiranje novih odnosov z 
okolico. Normalno žalovanje sestoji iz 3 faz, ki so: faza šoka in nesprejemanja dejstev, 
faza postopnega osveščanja in faza ponovne vzpostavitve ravnovesja. Vedenje v šoku 
odraža poskuse prizadetih, da bi se zavarovali pred učinki uničujoče napetosti ob prvi 
zaznavi dogodka ali pred bolečim čustvom, ki ga je zavedanje izzvalo. Pojavi se potreba 
zanikati izgubo. V drugi fazi se po krajšem ali daljšem času svojci zavejo izgube 
najdražjega in svojo čustveno prizadetost pogosto izražajo z jokom, ki je v izkustvu smrti 
bližnjega sprostitev za vse ljudi, ne glede na raso, etično pripadnost ali spol. Za drugo fazo 
značilno čustvo je jeza, ki je pogosta pri prizadetih ob nenadni smrti. Jeza svojcev je 
usmerjena tudi proti samim sebi, predvsem če se počutijo krive, ko v mislih analizirajo 
svoj odnos do umrlega in se zavejo, da je prepozno karkoli popraviti. Tretja faza, ki 
žalovanje zaokrožuje, sestoji iz tradicionalnih obredov, kot so bdenje ob umrlem, pogreb, 
izrazi sožalja prijateljev itd., zanjo pa je značilen idealiziran spomin na mrtvo osebo. 
Potrebnih je namreč veliko mesecev, preden je žalujoči sposoben na umrlega pogledati 
realistično. Proces žalovanja je končan, torej se za žalovalca normalno življenje nadaljuje 
šele, ko gre skozi vse 3 faze žalovanja, kar pa traja približno 1 leto (50). Res je, da je 
žalovanje individualna in intimna stvar, pa vendar svojci potrebujejo oporo, včasih celo 
strokovno pomoč. 
 
Patronažni medicinski sestri (C1, C2) 
 
Bolnik svojce doživlja popolnoma drugače, kot jih je doživljal kot zdrava oseba. Njihovi 
obiski mu po eni strani povejo, da nanj niso pozabili, da se zanj zanimajo, da ga imajo radi. 
Njihova odmaknjenost pa mu lahko po drugi strani vzbuja vprašanja o njegovi 
odgovornosti, o njegovem zaznavanju  C2: »Svojci, se mi zdi, da se kar oddahnejo, če 
umre v bolnišnici«. Svojec je vedno tudi sotrpeči, torej bolnik  C1: »V naši službi … Da 
bi bilo to prav, da bi imeli nek sestanek, na katerem bi lahko nekaj rekli, tudi od 
zdravnikov, ker se mi zdi, če bi zdravniki malo bolj, bi rekla, v to smer čutili, bi verjetno 
oni imeli takšne potrebe, ampak oni se dostikrat odmaknejo.« Zavedno ali nezavedno, če 
svojci priznajo ali ne, je zanje bolnik sprememba ali motnja v dnevnem ritmu, v finančni 
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skrbi kot tudi izguba in obremenitev  C2: »Kar se tiče svojcev pa nekako, ko pride tisti 
konec, konec, bi pa kar nekaj dodajali, neke dneve življenju, ki več ni življenje. Nekako 
ne zmorejo tistega zadnjega, prav zadnjega spremljanja in po navadi se konča v bolnici.« 
 
Kateri mož, katera žena, katera prijateljica, kateri prijatelj je poiskal partnerja, prijateljico, 
ki je zdaj neozdravljivo bolan človek in ga sprejel? Mu v tej izredni situaciji prisluhnil in 
izrekel prave, tolažilne besede? Vsak dan doživljamo nemoč (34)  C2: »Pa da bi imeli res 
eno podporo, eno psihično, in kar se tiče pacienta in kar se tiče svojcev. Pa tudi po smrti, 
jaz jih imam (svojcem) običaj vsaj sožalje izreči, pa da bi jih šli še malo obiskat.«; C1: 
»Jaz grem potem še enkrat na obisk in to tudi na sekciji pravimo, da bi to moral biti 
veljaven patronažni obisk. Te stvari svojci zelo potrebujejo in to ne takoj. Potem se mi 
zdi, da se hočejo zares pogovoriti, obnoviti te zadeve in rabijo poslušalca, takrat pa po 
navadi nimajo sogovornika.« Prav je, da gre osebje na pogreb pacienta ali da se nanj 
spomni ob obletnicah, še posebej, če je bil v njihovi oskrbi dalj časa (domovi upokojencev, 
patronažna služba)  C2: »S tem mislijo, da je bilo res vse narejeno za tisto, kar mi nismo 
mogli, kar se tiče strokovne plati, čeprav bo tisti človek verjetno tam sam.« Vsaka 
podpora in pomoč svojcem, bodisi zdravnika bodisi medicinske sestre, na bolnike vpliva 
pozitivno  C2: »Se malček pomeniš, pa da se zjočejo in tako, samo da imam jaz nekega 
ogromnega časa, ga nimam. Nekateri bi potrebovali več. Ljudje ponavadi ne umrejo 
dostojanstveno, ker se vse naredi, da ne. Mislim, da so največji problem svojci, ker 
tistega zadnjega trenutka ne znajo prepoznati oziroma jih nobeden ne opozori in potem 
ne vedo kako.«; C1: »Lepo je govoriti, kako naj ljudje umirajo, ampak en kup težav 
lahko pride«.  
 
Če se svojci odločijo, da umirajočega bolnika negujejo doma in so mu tudi sposobni nuditi 
primerno nego, je prav, da zdravstveni delavci podprejo njihovo odločitev. Umreti v 
domačem okolju, znanem, ljubem in udobnem, je za bolnika vsekakor prednost. Težko pa 
je za svojce, ki potrebujejo vsestransko pomoč zdravstvenih delavcev, predvsem 
patronažne medicinske sestre. Patronažna medicinska sestra skrbi, da se v okviru nege 
bolnika na domu izvaja zdravljenje po naročilu zdravnika, vodi in vrednoti nego 
umirajočega bolnika, hkrati pa pomaga pri reševanju težav, s katerimi se srečujejo 
bolnikovi svojci v vlogi negovalcev. Svojci ne smejo biti preobremenjeni s prezahtevnimi 
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nalogami. Upoštevati je treba, da med negovanjem doživljajo stres že zaradi samega 
védenja, da eden izmed njih umira. Lahko so razpeti med dolžnostjo negovati umirajočega 
in skrbjo za druge člane družine, npr. za majhne otroke. Zaradi takih in podobnih težav 
lahko zapadejo v malodušje, zato je prav, da medicinska sestra večkrat poudari prednosti, 
ki jih umirajočemu zagotavljajo z domačo nego. Pomembno je tudi, da jih opozori, da se 
morajo tudi sami spočiti in sprostiti, ker bodo le tako lahko zadovoljili potrebe 
umirajočega, in da je v kriznih trenutkih dobro najeti nekajurno pomoč (53).  
 
Družina mora biti na primeren način seznanjena s smrtjo in z umiranjem; pripravljena 
mora biti na trenutek smrti. Priprava mora biti neprekinjen proces, ki se začne takrat, ko 
svojci izvejo, da je bolnikova bolezen neozdravljiva, oz. ko se odločijo, da bodo svojca 
negovali doma. V primeru bolnikove smrti na domu oživljanje skorajda ne pride v poštev 
in svojci pogosto potrebujejo potrditev, da je njihova odločitev pravilna (53). 
 
4.4 Tema 4: Zakaj alternativa? 
 
Bolnica z neozdravljivo boleznijo (A1), bolnik z neozdravljivo boleznijo (A2) 
 
Dandanes je zaupanje v uradno medicino v krizi. V Sloveniji se v zadnjem času pojavljajo 
številne kritike zdravniškega dela in posledično delovanja Zdravniške zbornice Slovenije. 
Ključno v pritožbah je spoznanje pacientov, da ne sodelujejo pri odločanju zdravnikov (54) 
 A1: »Povedala sem ji za alternativo, pa ni nič odreagirala, rekla je, da je to moja stvar. 
Ne prenese, če hočeš nekaj po svoje narediti.«  in da so zgolj objekt obravnave.  A1: 
»Dr. Gale je napisal knjigo Premagani sovražnik, od klasične medicine do alternativnih 
metod, res zelo izčrpno.« Zahodna medicina se ukvarja z zdravljenjem bolezni, ki jih 
obravnava kot spremenljivke, in ne s posameznikom kot s celovito osebnostjo s 
specifičnimi potrebami, nameni in željami  A1: »Razlika, kar se tiče uradne medicine ali 
pa alternativne, je ta, da onkolog porabi 10 minut za pregled, alternativa pa uro in pol. 
Predvsem dajo poudarek na psihično stanje, naši zdravniki pa se ne poglobijo v tvojo 
bolezen, v tebe in tvojo bolezen. Moti me pri naših zdravnikih, ker se ne povežejo z 
alternativno medicino, kajti bolniki bodo iskali karkoli, pa če jim je to prav ali ne.« Vse 
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to in še kaj so verjetno razlogi, ki pot odpirajo starodavnim znanjem, ki jih danes 
imenujemo alternativna medicina (54). 
 
(A2 alternativne medicine ne omenja.) 
 
Starši umrlega otroka (B1), hči umrlega očeta (B2) kot žalujoči svojci 
 
Starši neozdravljivo bolnih otrok pomoč velikokrat iščejo na medmrežju in zunaj mej 
matične države, da dobijo drugo, četudi drago, mnenje strokovnjaka, kar pa izpodkopava 
zaupanje v lečečega zdravnika in v njegov potencial za kvalitetno oskrbo bolnika ter 
posledično tudi zaupanje v tradicionalno medicino. Poseganje po potencialno škodljivih 
alternativnih metodah pa se zato povečuje (55)  B1: »Prvo, kar smo naredili, smo isto 
sekundo poklicali enega bioenergetika, h kateremu sem jaz že prej hodila. On je rekel, 
da bomo to rešili. Meni je ta bioenergetik, tudi če mi je lagal v faco, jaz sem lažje živela z 
njim (z bioenergetikom). Dve uri sem bila tam in sem bila zadovoljna, ker mi je lagal, da 
bo vse ok. Jaz bi še enkrat ponovila, glej. To sem želela slišati, če ne drugo, vsaj pljučnic 
mogoče ne bo dobivala. Kaj če je šlo tako lepo, mislim lepo za njo, z njegovo pomočjo.«  
 
Ko starši občutijo nemoč ob njihovem umirajočem otroku, ko se težko in z zadnjim jokom, 
dokler še ima solze, poslavlja od življenja, začutijo tudi, kako veliko je človeško upanje in 
kako neskončna je ljubezen »biti«. Zato bi zdravstveni delavci morali razumeti željo 
staršev, ki jim je bilo s strani uradne medicine rečeno, da se ne da narediti nič več, 
poskusiti tudi druge načine zdravljenja. In v takem primeru so alternativno zdravilska 
sredstva slej ko prej dobrodošla. 
 
(B1 alternativne medicine ne omenja.) 
 
Patronažni medicinski sestri (C1, C2) 
 
Na trgu  se pojavlja vse več ljudi, ki zdravijo na načine, ki s tradicionalno medicino 
zahodnega sveta nimajo nič skupnega (54)  C2: »Mislim, da nekatere te veje kar 
pokasirajo fajn denarja in se mi ti ljudje smilijo.« Včasih ljudje nad medicino obupajo in 
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se tudi zaradi tega zatečejo k zdravljenju z alternativnimi metodami in potemtakem tudi k 
marsikateremu šarlatanu, saj si obupno želijo ozdravitve  C2: »Ne vem, mogoče jim pa 
pri tem rabi neka duhovna podpora, ki bi verjetno bolj ublažila te stvari kakor pa ta 
alternativa. Upanje, stalno iščejo upanje.« Resda so možne nesprejemljive zlorabe, 
vendar pa se zastavlja vprašanje, če morebiti alternativni načini zdravljenja ne izpostavljajo 
prav tistega, kar pacienti dejansko potrebujejo, a jim tega zahodna medicina ne daje: časa, 
potrpljenja, razumevanja, poslušanja in celostnega pogleda na človeka. 
 
S prevlado biomedicinskega diskurza se je zdravstvo osredinilo na znanstveno obravnavo 
človeškega telesa in bolezni, kar je pripomoglo k uspešnejšemu zdravljenju. Včasih pa je 
tudi vir razčlovečenja bolnikov, kajti obenem je pomembnost izgubil holistični diskurz, ki 
je življenju dajal smisel, saj so ga povezovali v celoto z vsem, kar je človeka obdajalo (54). 
 
(C1 alternativne medicine ne omenja.) 
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5 ZAKLJUČEK 
 
Primerjava rezultatov raziskave pokaže, da vsi udeleženci poudarjajo isto, tj. medčloveški 
odnos. Vsak dobesedno kriči po boljšem odnosu vseh, s katerimi se srečujejo med 
boleznijo, še posebej zdravstvenih delavcev. Vrtijo se namreč v krogu, pogosto ne najdejo 
izhoda. Sami se soočajo s strahovi, jezo in žalostjo: »Če bi jaz videla nekoga v takem 
stanju, bi odšla vprašat, če kaj potrebuje, ne bi mogla iti mimo, tako kot človek, ne kot 
zdravstveni delavec!«  
 
Da je odnos tisti, ki je najpomembnejši, priča tudi dejstvo, da nihče od udeležencev v 
raziskavi sploh ni podvomil v strokovnost zdravstvenega osebja, s katerim se srečujejo 
skoraj vsi, sprašujejo pa se, ali je medicina namenjena sama sebi ali ljudem. Kajti kadar 
medicina svoje poslanstvo vidi le v zdravljenju bolezni, je umiranje zanjo nezanimivo in jo 
vsakršen medčloveški stisk z umirajočim spravlja v zadrego, najpogosteje zaradi lastnega 
straha pred smrtjo. Zaradi svoje moči svoje prepričanje zlahka uveljavi tudi na drugih 
področjih in ne le na kurativnem. Zato je pomembno zastaviti vprašanje, kako se spet 
približati človeku. Kajti dejstvo je, da se zdravstveni delavci enostavno morajo, sicer se bo 
v zdravstvu izgubila vsakršna človečnost.  
 
Ko smo o tem govorili s svojim kolegom, je rekel, da medčloveški odnos gojijo v zasebnih 
klinikah, v javnem zdravstvu pa to ni mogoče, saj smo preveč obremenjeni in pa premalo 
stimulirani. Toda vsak od nas lahko bolniku nekaj da: prijaznost, potrpežljivost, nasmeh … 
Ne potrebujemo visoke izobrazbe, ne potrebujemo na kupe denarja in drugih bonitet, samo 
ljudje moramo biti. Kot pravi Klevišar (50) v svoji knjigi: 
 
»/Bi/ se počasi morali učiti, da uporaba naših tehničnih pripomočkov še ne pomeni 
narediti vse, kar je mogoče. Potreben je drugačen pristop, zdravljenje celostne osebe, da 
se o zdravljenju posvetujemo in ga prikrojimo posamezniku. Da smo vedno na voljo z 
odgovori na vsa vprašanja, da sedimo ob bolnikovi postelji, rišemo diagrame, govorimo z 
jeznimi sorodniki in pred vsemi stvarmi dopustimo, da nimamo moči za zdravljenje – da 
nismo Bog. Naučiti pa se moramo seveda tudi novih veščin: kako ravnati drugače z že 
poznanimi zdravili in kako bolj učinkovito komunicirati. Smo igralci, ki s predvajanjem 
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videoposnetka spoznamo, da slabo delamo stvari, o katerih smo mislili, da smo v njih 
neprekosljivi. In kar je najhuje: da spustimo v svoje slonokoščene stolpe tiste, ki smo jih 
vedno imeli za nadležne šarlatane: praktike alternativne medicine. Naučiti se moramo 
razlikovati metode paramedicinskega zdravljenja, ki so koristne, od magičnosti: branje iz 
kavne usedline na primer, meditacijo, tehnike sprostitve in psihoterapije pa pravilno 
oceniti in obdržati. Naučiti se moramo postati zdravniki celostnega človeka, kar naši 
bolniki so. To zahteva od nas veliko več časa in energije. Poruši našo zaščitno hierarhijo, 
naš občutek vsemoči. Učiti se moramo ponižnosti!  To seveda velja za vse zdravstvene 
delavce, ne samo za zdravnike.« 
 
Zoper se izpostavljata 2 bistveni komponenti dobre oskrbe: kompetenca in sočutje. Dobro 
mišljena prijaznost ne zadošča, tudi skrbno naštudirane tehnike komuniciranja ne, toda 
oboje skupaj lahko obup spremeni v upanje in nevrotično zahtevajoče vedenje v 
dostojanstvo in pogum. Ironično je, da je nedostojanstveno in nevrotično vedenje 
umirajočih ljudi največkrat rezultat ravnanja zdravstvenega osebja.  
 
Ob umirajočem smo še vedno strokovnjaki, vendar smo najprej in predvsem ljudje, zato 
mu lahko vsakdo od nas nekaj da in nekaj prejme. Kajti čutenje z drugimi  razvija pristne 
odnose, zaradi katerih v trpljenju in med umiranjem nikoli ne ostanemo sami. Paliativna 
oskrba in zdravstvena nega pa sta, čeprav za zdaj še plahi, nosilki teh idej, saj sta iz njih 
tudi nastali.  
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ZAHVALA  
 
Najprej iz srca hvala moji družini. Mama, Simon, Robi in Inge, Luka ter Dane  tri leta ste 
z menoj študirali, jokali v težkih trenutkih in se veselili ob mojih uspehih. Rada vas imam. 
 
Posebna zahvala gre moji delovni organizaciji in mojim sodelavcev, ki so mi študij 
omogočili. 
 
Ne nazadnje se zahvaljujem mentorici, Doroteji Rebec, mag. zdr. neg., za strokovne 
napotke in pomoč ter za spodbudo in potrpljenje ter recenzentki, doc. dr. Katarini Babnik, 
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POSVETILO 
 
Diplomsko nalogo posvečam svojemu očetu, ki je junija 2014 umrl zaradi poslabšanja 
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Mnogo si ustvaril, 
zdaj vsak korak, 
spomin je nate 
in hvaležna misel, 
luč je, ki ne ugasne … 
 
(Neznani avtor) 
 
